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L'any 2019 ens situa en I'anuari que fa dotze des de la primera edicio, el 2008; una bona
ocasid per reflexionar sobre el cami empreés, sobre la nostra capacitat d’actuacié i de
generacié de processos participatius, sobre les necessitats a les quals hem d’aconseguir
donar resposta, sobre les fites assolides i sobre els nostres compromisos.

Durant aquest any, de final i d'inici de legislatura, una de les linies estratégiques clau
ha estat la d'incrementar la visibilitat de les accions desenvolupades per totes les
administracions en I'ambit de I'envelliment, perd sobretot ha estat I’'any en el qual
hem repensat la capacitat de donar resposta a les necessitats de la gent gran. Aquest
va ser el motiu d’endegar un procés de reflexié en el si de les administracions, entre
els professionals i els responsables politics. En aquest procés ha estat clau |’anuari DE
L'ENVELLIMENT; hem pogut estudiar les aportacions als debats, les recerques comunicades
en els darrers anuaris publicats i els reptes oberts. Tenim clar que les administracions
i la resta d'iniciatives socials i de salut conformam la xarxa promotora de qualitat de
vida i salut per a la gent gran. Si hem de ser els referents de la ciutadania, hem de
mantenir un bon nivell de reflexio, una bona capacitat d'escolta i capacitat per donar
respostes amb eficacia. Justament en aquesta tasca, I’anuArl ens ajuda any rere any.

Els grups de recerca i treball, I'analisi sobre noves iniciatives, I’analisi dels estandards
en promoci6 social i de la salut, etc., van avancant amb bona dinamica i, fruit d’aquest
esforg, es poden trobar noves analisis en I’anuarl d’enguany.

L'any 2019 ha estat el de I'inici de la materialitzacié del Pla Estratégic de Serveis Socials
de les Illes Balears, aprovat a finals del 2018, és a dir, dels objectius i les previsions dels
serveis i les prestacions que ha d'oferir I’Administracié publica. Perdo també ha estat
I'any en el qual hem experimentat nous problemes. Aquest darrer any hem hagut de
gestionar la dificultat motivada per la manca de financament, una crisi de capacitat
d'inversié que intuiem que ens afectaria en els projectes socials i de construccié de
nous serveis que constituien part del nostre programa d’actuacié com a resposta
a les necessitats socials. Hem passat de I'analisi de com ens podia afectar la manca
de financament a la constatacié que calia aportar-hi solucions i que ningu no ens
perdonaria que desistissim de les nostres responsabilitats. Cal sortir d'aquesta dificultat
amb un nou model de politica social avancada i sostenible, i tot aixo sense deixar ningu
enrere, és a dir, incrementant les oportunitats per a tothom i construint un model del
benestar a I'abast de tots.

Justament per les dificultats observades, s'ha parlat molt de la dependéncia i dels
obstacles per prestar I'atencié que la llei i el nostre compromis politic estableixen,
amb les qualitats i en els terminis prevists. Les millores en el reconeixement, en els
processos d'aprovacio de les prestacions aixi com en |'inici i en la qualitat de la provisio
son un exemple de com s’ha sabut fer front a les dificultats. Diversos autors de I’anuari
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d’enguany en parlen. Innovacié en les formes d’atendre les necessitats, formacio
dels professionals i de tots els implicats, financament assegurat i equipaments
suficients i gestionats correctament: aquesta és la base per avancar. Un dels exemples
de com abordar la questié de manera creativa el mostra I’anuarl en un article sobre
I'estimulacié de I'autonomia, mitjancant programes familiars i de suport als cuidadors.
No m’entretindré en cada una de les aportacions, perd aquest plantejament innovador
és una de les respostes que esperam que I’ANUARI ens proporcioni, i, una vegada més,
ho fa amb excel-lencia.

Vull agrair a tots els autors I'esfor¢ que suposa la redaccioé dels articles, el temps dedicat
i lagenerositat de compartir les seves reflexions. Us anim a seguir en aquest engrescador
projecte que és |’aANUARI DE L'ENVELLIMENT, i @ participar-hi a qui encara no el coneix o no en
forma part, sigui com a autor d’articles o com a divulgador dels continguts.



Javier de Juan Martin
Conseller executiu del Departament de Drets Socials i
president de I'Institut Mallorqui d’Afers Socials (IMAS)
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Ha arribat el moment d’enriquir els nostres coneixements amb una altra edicié de
I’Anuari de I'envelliment, una lectura que, per al personal dels serveis socials i, en
especial, per a qui treballa en el sector de les persones grans, s'ha convertit en un
referent ineludible perque cada una de les edicions d’aquesta publicacié aporta una
visié nova vers la gent gran i permet obrir debats i adquirir nous aprenentatges en
aquest ambit.

He de confessar que per a mi és un plaer poder participar en I'edicié de 2019 com a
nou conseller executiu de Drets Socials i president de I'Institut Mallorqui d’Afers Socials
(IMAS). Es un carrec que prenc amb moltes ganes perqué em permetra poder impulsar i
consolidar totes aquelles iniciatives que garanteixin un envelliment digne i de qualitat
a les persones grans de Mallorca.

Els que ja em coneixeu sabeu que ja fa molts d’anys que faig feina en I'ambit de la gent
gran, i he de reconeixer que per la meva experiéncia en els diferents llocs i carrecs que
he ocupat encara queda molta feina a fer al sector. En aquest sentit, la publicacié que
teniu a les mans és una eina molt Util a I’hora d'analitzar any rere any, i des de diferents
perspectives, la situacid que viuen les persones majors a l'illa, també per avaluar el
resultat de les iniciatives d’administracions i entitats en favor d’aquest col-lectiu, i que,
a més, permet estudiar I'inici de possibles programes que donin resposta a les noves
necessitats existents.

En definitiva, cada edicié d'aquest anuari implica obrir un nou debat sobre la conjuntura
de la gent gran, per la qual cosa com a maxim responsable dels serveis socials del
Consell de Mallorca no puc més que felicitar publicament la Catedra d'Atenci6 a la
Dependeéencia i Promocié de I’Autonomia Personal de la UIB per editar un any més
aquest Anuari de I'envelliment. Illes Balears, 2019 amb el rigor i la seriositat que la
caracteritzen, aixi com agrair administracions com el Govern i Colonya Pollenca que,
juntament amb I'IMAS, hi col-laboren.

Des de I'IMAS creim fermament en la importancia de I'envelliment saludable; en la
necessitat de tenir cura de les nostres persones grans per garantir-los una darrera
etapa de la vida digna; en no tancar els ulls davant possibles negligéncies que minvin
la qualitat del seu dia a dia i, sobretot, en escoltar la seva veu i adaptar les politiques
de les administracions als nous temps i, en aquest cas, a les noves formes d'envellir.

Per tots aquests motius, hem impulsat iniciatives com |'Observatori de les Persones
Majors o el Servei Integral d’'Atencié a Domicili (SAID), dels quals ja us hem parlat en
alguna ocasié en aquest anuari. Aquesta legislatura volem fer créixer el SAID per tal
que s'estengui a tot Mallorca amb I'objectiu que totes les persones grans en situacié de
dependéncia que ho necessitin puguin ser ateses en el seu entorn vital.
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També creim en la prevencié i en els programes pensats per intentar evitar el
deteriorament cognitiu propi de la vellesa com els Tallers d’Estimulacié Cognitiva.
Aquests tallers ja han complert 25 anys en funcionament, amb tant d’éxit que cada
any prop de dues mil persones solen apuntar-s’hi entre tots els municipis on es duen
a terme.

A les pagines d’aquest anuari coneixereu els detalls més tecnics dels programes de
prevencid, pensats no només per fer treballar la ment amb els exercicis que es presenten
a l'aula, sin6 també per donar a la gent gran un motiu per sortir de casa i relacionar-
se amb altres persones amb qui comparteixen les mateixes inquietuds. Volem, aixi,
destacar la cara bona de I'envelliment: la que et permet viure noves experiéncies i
gaudir amb intensitat aquesta etapa de la vida.

No obstant aix0, com a tots els col-lectius, no tot sempre és positiu i entre les persones
grans també ens trobam un sector que viu en situacié d'especial vulnerabilitat i es
fa necessaria I'actuacié de les administracions per evitar situacions de negligéncia o
maltractament. En aquest sentit, basant-nos en les linies de I'Observatori de Persones
Majors de Mallorca i altres administracions com el Govern de les llles Balears i la
Universitat de les Illes Balears, I'IMAS hem creat un protocol de maltractament per
identificar i intervenir davant d'aquest fenomen.

No entraré en detalls técnics sobre aquest protocol, si bé voldria destacar la necessitat
que totes les persones, professionals o no del sector, estiguem a I’'aguait de possibles
situacions de maltractament o negligéncia vers la gent gran per tal d’erradicar una
realitat molt inivisibilitzada encara en la nostra societat, perd més present del que
voldriem, com a consequéncia, entre d'altres motius, de I'increment demografic de la
poblacié més envellida.

Els tallers d’Estimulacié Cognitiva i el Protocol de Maltractament sén els protagonistes
dels articles amb els quals I'IMAS participa en I'edicié de 2019 de I'anuari per contribuir
aixi a la perspectiva general que aquesta publicacié ens ofereix cada any sobre la
situacié de la gent gran. Vull donar les gracies en aquest sentit al personal de I'lMAS
que ha col-laborat en els articles que podreu llegir en aquest anuari, aixi com novament
a la UIB per confiar amb el Departament de Drets Socials del Consell de Mallorca en la
publicacié d'una eina tan completa i tan Gtil com aquesta.
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Des de 2008, amb la primera edicié de I’Anuari de I'Envelliment, la dona gran sempre
ha estat una linia prioritaria d’estudi i d'investigacié. La doble vulnerabilitat que
acompanya la dona gran —per ser dona i per ser gran (edatisme)- converteix aquest
segment de poblacié en un col-lectiu que ha de ser considerat com a prioritari. Factors
com la soledat, situacions economiques precaries o la imatge estigmatitzada als
mitjans de comunicacié sén aspectes que encara afecten directament la dona gran i
que afavoreixen que apareguin actuacions discriminatories cap a aquestes dones. |, per
tant, sén factors que des de d’Anuari es pretén visualitzar i atendre com una realitat
que necessita ser canviada. D’igual manera, s'ha prestat una especial atencié a la
violéncia de génere que, encara, pateixen les dones grans; tematica de gran gravetat,
abordada en les edicions de 2010, 2011 i 2012 per I'equip de I’Anuari (Orte i Sdnchez,
2010; Sanchez, 2011; Sanchez, Orte, i Ballester, 2012).

La violencia de geénere segueix sent un dels principals problemes de salut publica
i de drets humans, a més d’'una de les més alarmants causes de mort de les dones.
Juntament amb les politiques dirigides a protegir la dona gran, s’ha aconseguit que
s'adquireixi consciéncia social sobre el tema, que ha passat de ser una problematica
individual a ser-ne una de col-lectiva. Tot i aixi, la violéncia contra la dona continua
sent una realitat al nostre pais.

El reduit nombre de denuncies registrades per les dones grans provoca la percepcié
que la violencia no es vincula a les dones grans. Pero, la realitat és una altra; la violen-
cia no disminueix i no cessa durant I’envelliment (Vinton, 2001; Stockl, Watts, i Penha-
le, 2012). Es tracta d'un problema que no respecta edats, situacions de dependeéencia
o de vulnerabilitat (Celdran, 2013; Lundy i Grossman, 2005). Les dades de I'Institut
Nacional d’Estadistica, dia 24 d'octubre de 2019, ens indiquen que a Espanya enguany
ja hi ha 49 victimes mortals de violéncia de génere. El 22,4% de les victimes mortals
tenien més de cinquanta anys (vegeu la taula 1). El grup més nombroés de victimes tenia
de 41 a 50 anys (40,8% del total), i representa quasi la meitat de les victimes. Aquestes
dades ens indiquen que la violéncia de génere en col-lectius d’edat avancada és una
realitat al nostre pais.

Taula 1 | Victimes mortals per violéncia de génere a Espanya per grups d'edat

Edat Nombre de victimes Percentatge de victimes
15 o menys anys 0 0
De 16 a 17 anys 1 2
De 18 a 20 anys 0 0
De 21 a 30 anys 9 18,3
De 31 a 40 anys 8 16,3
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Edat Nombre de victimes Percentatge de victimes
De 41 a 50 anys 20 40,8
De 51 a 60 anys 7 14,3
De 61 a 70 anys 2 4,1
De 71 a 84 anys 1 2
85 0 més anys 1 2
Total 49 100

Font: Delegacidn del Gobierno para la Violencia de Género (2019)

Altres estudis també evidencien que la violéncia es produeix al col-lectiu de gent
gran. L'estudi Prevalence Study of Abuse and Violence against Older Women (Louma,
et al., 2011), realitzat en cinc paisos europeus, explica que el 28,1% de les dones de
60 o més anys relaten haver experimentat agressions i/o negligéncies per part de
les seves parelles. Pillemer i Finkelhor (1998) destacaven que, de les 2.020 persones
grans que havien patit maltractament, un 32% I'havien rebut de les seves parelles o
exparelles. Altres articles parlen de percentatges inferiors. Stockl et al. (2012) relaten
que a Alemanya les xifres son del 12% en dones d’entre 50 i 65 anys i del 5% en dones
d’entre 66 i 86 anys. Per tant, encara que les evidéncies son clares, la realitat és que
aquestes victimes amb frequéncia queden invisibilitzades, per I'abséncia de denuncies
en aquest cas.

L'impacte i les repercussions de la violencia sén innegables. Les agressions fisiques, la
violéncia psicologica o |'estrés associat incrementen les probabilitats de patir malalties
croniques (Plazaola-Castafo i Ruiz, 2004), com patologies cardiaques, problemes ossis,
alteracions digestives, perdues d'audicio, entre altres (Celdran, 2013; Fisher i Regan,
2006; McGarry, Simpson, i Hinchliff-Smith, 2011). A la vegada, aquesta problematica
també es vincula a un increment dels trastorns per ansietat, de I'estat de I'anim i un
major Us de medicacié (Baker et al, 2009; Fisher i Regan, 2006; Wilke i Vinton, 2005).
Plazaola-Castafio i Ruiz (2004) subratllen com la violéncia té multiples consequéencies
a I'ambit social; les victimes solen patir aillament, marginacié, i solen perdre les seves
xarxes socials.

Per tant, les repercussions son multiples, i aquestes empitjoren associades als anys
de patiment que les victimes experimenten. Al document denominat Estudio sobre
el tiempo que tardan las mujeres victimas de violencia de género en verbalizar su
situacion, de la Delegacion del Gobierno para la Violencia de Género (2019), es destaca
que es produeix una correlacié entre I'edat de la victima i el temps que triga a
denunciar el seu company sentimental. En concret, I'informe explica que sén les dones
joves qui triga menys temps a prendre la decisi6 de sortir del bucle de la violéncia
de génere (més joves de 35 anys). En canvi, sén les dones més grans de 65 anys les
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que han necessitat més temps per prendre la decisio. L'estudi fa referéncia també a la
Macroencuesta de violencia contra la mujer (2015), on s’explicava com les dones grans
denunciaven en percentatges molt més baixos que les dones més joves; un 22,2% de
dentincies menys que les dones més joves de 65 anys. Per tant, la situacié no és gens
favorable per al col-lectiu de la dona gran:

- El40,4% de les victimes mortals d’enguany tenen entre 51 i 60 anys.

- Pateixen multiples repercussions associades a la violéncia: fisiques, psicologiques
i/o socials.

- Les dones més grans de 65 anys son les que necessiten més temps per denunciar.

- Les dones més grans de 65 anys denuncien fins a un 22,2% menys que les dones
joves.

Per qué no es denuncia? Barreres i obstacles associats a la deman-
da d’ajuda

S'identifiquen alguns motius pels quals les dones grans no denuncien la violéncia.
Per comencar, moltes dones grans tenen associats una série de factors politics,
socials i culturals que fan que restin gravetat a la violéncia fisica o emocional que
experimenten. La vergonya, la culpabilitat i el temor a les conseqiiéncies provoquen
que visquin aquestes situacions en silenci, i actuen com barreres a la demanda d’ajuda
a professionals o altres persones (Hightower et al., 2001). Amb frequéncia, aquests
sentiments i emocions es vincularan a creences sexistes establertes durant la seva
crianca, la seva educacio o les seves experiencies. Evidentment, una altra barrera amb
la qual es troben aquestes dones és la por de perdre la posicié social i els referents
amb els quals han viscut (la seva casa, la seva xarxa social, el seu barri, etc.) (Grunfeld,
Larsson, Mackay, i Hotch, 2006).

Com expliquen Orte i Sdnchez (2011), la nul-la o escassa conscienciacié de les
victimes dones grans fa que percebin que no hi ha solucions adequades per a la
seva situacié. D'igual manera, tenen tendéncia a normalitzar-la. Les dinamiques
produides a la relacié, després d’anys i anys de matrimoni o de relacio, les condueixen a
pensar que aquestes son situacions quotidianes. Aprenen a viure envoltades d’aquestes
circumstancies, d’amenaces, coaccions i infravaloracions (Sanchez, 2011).

Amb frequéncia, els casos de violéncia de génere en la dona gran se solen categoritzar
com a maltractaments a la persona gran. Es tracta d'una confusié conceptual que
tindra afectacions en les intervencions especifiques dirigides a la dona gran. Es a dir,
classificar els casos de violéncia per part de la parella com a casos de maltractament
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—en general-, impossibilita les distincions per génere. Les agressions propiciades per
les parelles tindran components de control, de masclisme i/o de coacci6 cap a la dona
que, si adquireixen una classificacié generalitzada —de maltractament-, no assoliran la
gravetat que els correspon. Buchbinder i Winterstein (2004) expliquen que parlar de
maltractament a les persones grans és utilitzar un llenguatge neutral, un llenguatge
que invisibilitza les dones davant les organitzacions i les politiques que generen
els recursos, les quals obliden les diferéncies de poder entre homes i dones. Es pot
considerar que aquesta violéncia és exercida, principalment, pel cuidador i provocada
per l'estrés que aquest pateix. A més, es podra cometre |'errada de considerar la
victima com a dependent o fragil, i desenvolupar models d’'intervencié medicalitzats.
Per tant, les actuacions es dirigiran a gestionar recursos dirigits al respir i el descans
dels curadors o familiars. | en definitiva, hi ha el risc de no actuar sobre el principal
problema de I'abus: la parella.

Els anteriors aspectes afavoreixen I'emergéncia d’intervencions i actuacions
inadequades. Per comencar, es produeixen respostes associades al model sanitari i
a les cures médiques. Es a dir, amb frequiéncia, la intervencié consisteix a medicalitzar
les victimes de violéncia (Hightower, Smith i Hightower, 2006; Scott, Mckie, Morton,
Seddon, i Wasoff, 2004). O, com déiem abans, oferir serveis de respir i d'atencio6 als
cuidadors. La realitat és que I'Unica resposta eficag consisteix a separar I’agressor de la
victima. No es pot garantir la seguretat de la victima si I'agressor continua compartint-
hi casa (Scott et al., 2004).

D’altra banda, la projeccié de les victimes als mitjans de comunicacioé sol associar-se
a dones joves o mares de fills. Aquestes imatges tenen poc o gairebé gens a veure amb
les dones grans, que han conviscut durant anys en una mateixa casa, en un mateix barri,
amb una mateixa persona, amb una mateixa parella —un mateix agressor. Aquest fet
provoca que les dones no se sentin identificades amb els models que predominen
a les campanyes de sensibilitzacié. Per tant, no senten que les ajudes o els recursos
estiguin destinats a elles, o bé que les puguin ajudar. Precisament, aquesta mateixa
conclusioé es pot extreure de I'estudi La figura absent en les campanyes de violéncia de
génere: la dona gran, de Sadnchez, Orte, i Ballester (2012). A I'estudi es fa una analisi de
les macrocampanyes de sensibilitzacié realitzades per la Delegacién del Gobierno para
la Violencia de Género a Espanya, a partir del model integrat de marqueting social
(MIMCQ) (Cismaru i Lavack, 2010) i enquestes realitzades a poblacié gran. S'identifica
una mancanca de la figura de la dona gran entre els personatges que hi apareixen, és
a dir, no es pot concloure que la dona gran formi part del principal target al qual va
destinat aquesta tipologia de recursos. Per tant, les dones grans no tenen tendéncia a
sentir-se identificades amb els anuncis, a percebre que s'hi adrecen, ni a considerar que
les ajudes que s'ofereixen els podrien servir d'ajuda.
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Linies d’intervencié necessaries

Com a conseqUiéncia del que hem comentat anteriorment, les macrocampanyes de
sensibilitzacié haurien de tenir en compte una série d'aspectes, si la seva finalitat
és arribar a aquest col-lectiu. Per comencar, incorporar la dona gran no només com a
personatge de les seves campanyes, sindé també com a target principal. D'igual ma-
nera, el missatge que predominava en aquesta tipologia d’anuncis era que les victimes
havien de denunciar la parella per poder sortir del cercle viciés. El problema és que, es-
pecialment en convivéncies de llarga durada, denunciar una persona que has estimat,
que et preocupa —encara que també et provoca malestar—, a qui tens por, en definitiva,
una persona que ha format part de la teva vida i de les teves emocions, no resulta vi-
able des del principi (Dunlop et al., 2005). Per tant, aquestes dones, que, a més a més,
amb frequéncia presenten nivells elevats de codependéncia emocional i economica
dels agressors, no es veuen capacitades per executar la denuncia. S’han d’oferir solu-
cions més properes a les victimes que demanin ajuda (Dunlop et al., 2005). Es tractaria
de comencar per assessorar-les adequadament; com iniciar el procés, consequéncies de
la denuncia, possibles recursos que hi ha. Per tant, apostar per enunciats com «as-
sessora’t», probablement, aconseguirien una major confianga i proporcionarien més
seguretat a les dones que no han pres la decisié de demanar ajuda.

Per una altra banda, com destaquen Nagele, Bohm, Goérgen, i Téth (2010), també es
pot fer arribar a aquest col-lectiu informacioé a partir d'espais i centres de confianca
per a elles, com els centres de salut o els serveis socials. En aquests centres, es podria
aprofundir en les tipologies d'ajudes i de serveis que hi ha, perqué tinguin d’entrada tota
la informacié necessaria per a la presa de decisions. La percepcié de disponibilitat
i accessibilitat als recursos comunitaris actuara com un dels principals factors de
proteccié per a aquestes victimes (Gerino, Caldarera, Curti, Brustia, i Rolle, 2018).

L'abordatge de les repercussions psicologiques i emocionals patides durant
anys de convivéncia i d'agressions resultara un punt clau en I'ajuda a les victimes.
S’han d’oferir i aplicar terapies dirigides a la simptomatologia experimentada en els
diferents trastorns que puguin aparéixer, com els trastorns d’ansietat, depressio i
estres posttraumatic. Els autors Straka i Montminy (2006) destaquen la restauracié de
I'autoestima i de I'autoconfianga com un mitja constructiu per iniciar la recuperacié
del trauma. Vinculat amb la recuperacié de les repercussions, els autors Gerino et al.
(2018) també apunten al suport social. Com destacaven Bornat i Bytheway (2010),
el desenvolupament de xarxes socials properes possibilita una major autonomia
i percepcié de seguretat, i actua com un potent factor de proteccié. Per tant, la
conscienciacié i la incorporacié dels familiars i dels amics al procés de recuperacié
també sera un aspecte a destacar.
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Els professionals han de tenir formacio especifica per poder afrontar experiéncies
traumatiques degudes a anys d'abusos, tant fisics com emocionals. Com diuen Orte i
Sanchez (2012), han d’ajudar les victimes a reestructurar el significat de les seves vides
i a comencar noves etapes vitals. En la mateixa linia, la formacié hauria d’'incloure
la deteccié de senyals de violéncia per part dels professionals d’atencié directa a les
persones grans, com els metges o els treballadors socials, aixi com una adequada
categoritzacié dels casos. Com s’explicava anteriorment, les victimes han de ser tractades
a partir d'una llei i de recursos que les emparin i que impliquin la seva proteccid, i aixo
només es podra donar si es comenca per veure-ho com a violéncia de génere, i no com
a maltractament de persones grans (Orte i Sdnchez, 2012).

Per acabar, també cal assenyalar que els serveis o els recursos que es poden oferir
a les dones grans maltractades se solen caracteritzar perqué no tenen en compte
les limitacions vinculades amb I'edat (McGarry, Simpson, i Hinchliff-Smith, 2011).
L'adequaci6 de les instal-lacions orientades a les victimes més grans sera un requisit
essencial, com I'eliminacié de barreres arquitectoniques, adaptacié dels banys, cuina o
altres espais (Blood, 2004). L'habilitacio dels espais i dels recursos, aixi com la formacio
especifica dels professionals, haurien de ser tingudes en compte en la planificacié i la
gestio dels serveis i les politiques publiques.
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Resum

Susan Sontag (1933-2004) va ser una de les pensadores més prolifiques dels Estats Units;
els seus assajos i obres de narrativa, recollits en multiples volums, I’'han convertida en
una de les autores més influents del pensament i la cultura mundials. Susan Sontag
sempre va estar obsessionada pel canvi, per la caracteristica evolucié dels humans al
Ilarg de la vida. Els seus diaris expliquen que |'autoconsciéncia del canvi li va permetre
d’elaborar les experiéncies a la vida, moltes de les quals foren molt dures: la malaltia,
la guerra, I'odi... En aquest breu article, presentam les seves aportacions de manera
resumida, principalment les vinculades a questions socials, tot dedicant una atencié
especial a la malaltia i a I'envelliment.

Resumen

Susan Sontag (1933-2004) fue una de las pensadoras mas prolificas de Estados Unidos;
sus ensayos y obras de narrativa, recogidos en multiples volumenes, la han convertido
en una de las autoras mas influyentes del pensamiento y la cultural mundiales. Susan
Sontag siempre estuvo obsesionada por el cambio, por la caracteristica evolucién de
los humanos a lo largo de la vida. Sus diarios explican como la autoconciencia del
cambio le permitié elaborar las experiencias a su vida, muchas de las cuales fueron
muy duras: la enfermedad, la guerra, el odio... En este breve articulo presentamos sus
aportaciones de manera resumida, principalmente las vinculadas a cuestiones sociales,
dedicando especial atencién a la enfermedad y al envejecimiento.

1. La vida (les vides) de Susan Sontag

Filosofa, novel-lista, dramaturga, critica d’art, directora de cinema, analista de la
fotografia, Susan Sontag és considerada una de les intel-lectuals més importants del
segle XX, referent feminista i incansable lluitadora pels drets humans. Susan Sontag
mor el 2004 a 71 anys, després d'haver patit tres cancers, des dels 43 anys, i amb una
llarga obra literaria, de pensament i critica de la cultura.

Nascuda a Nova York el 1933, es forma en Filosofia a les universitats de Chicago,
Harvard i Oxford, en aquesta darrera el seu tutor va ser Stuart Hampshire (2008/2011,
VI)." A la universitat, ja comenca a publicar assajos i articles periodistics. El desig de
coneixer la realitat tal com és, sense filtres, la impulsa a participar, el 1968, com a

! Farem servir la identificacié doble de cada publicacié rellevant. El primer any és el de la publicacié
original en angleés i el segon és el de la publicacio en castella o catala que fem servir.
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corresponsal en la guerra del Vietnam i després, els anys noranta, en la guerra dels
Balcans, a Sarajevo. Les seves posicions critiques davant la politica bél-lica dels Estats
Units la varen convertir en blanc de la premsa més conservadora del seu pais, que
la considerava una «traidora» a la patria. Posteriorment, durant els conflictes en el
territori de I'antiga lugoslavia, també la varen criticar com a oportunista. En qualsevol
cas, Sontag donava la cara en primera linia; els seus critics no sempre varen tenir el
mateix nivell de compromis (Showalter, Belaustegui, 2005).

El seu interes pel dolor dels altres, pel patiment, i la seva visié6 profundament critica
de les injusticies, les guerres i, sobretot, de la mirada que es té del patiment huma,
marquen la seva trajectoria assagistica i literaria. La reflexié sobre aquestes experiencies
es trasllada a bona part de la seva obra, com veurem a continuacié. En aquests treballs,
Sontag reflexiona sobre les questions étiques que planteja I'observacié del patiment
dels altres, quan aquests altres es troben en situacions d’extrema vulnerabilitat per una
malaltia, una situacié de guerra o d’altres. Temes com la propia capacitat d’identificacié
o d’empatia amb el patiment dels altres es troben, com déiem, en les seves reflexions
sobre la malaltia i la mort. També trobam la seva propia experiéncia amb el cancer.
Va patir tres cancers al llarg de la vida: un cancer de pit identificat el 1975, quan tenia
42 anys; un sarcoma uteri, declarat els anys noranta; i una leucémia a 71 anys, originada
pels tractaments tan rigorosos als quals va ser sotmesa.

Aquesta experiencia extrema i permanent al llarg de la vida li va servir per reflexionar
i escriure sobre les actituds socials envers la malaltia i els mites que hi estan associats
(com el cancer, la sida, lassifilis, la lepra o la tuberculosi). La enfermedad y sus metaforas
(/lness as metaphor, 1978) i, deu anys més tard, El sida y sus metaforas (AIDS and its
metaphors, 1988), apuntaven a la consciéncia col-lectiva de la societat i al que suposava
per als pacients lluitar contra I'estigmatitzacié, les representacions socials negatives i
les metafores que envolten aquestes malalties.

L'interés de Sontag per copsar la realitat tal com és la va dur a reflexionar a The Third
World of Women (1973) (El tercer mundo de las mujeres) sobre la bellesa i lI'envelliment.
Critica durament els mandats normatius de bellesa de la societat occidental, que
jutjava les dones per la seva aparenca fisica i castigava el pas del temps. Considerada
una feminista, ella «vivia» el feminisme d'una manera natural, amb consciencia i des
de posicions critiques, pero assumint la reivindicacié de la posicié de les dones (i d'ella
mateixa) des de la practica del feminisme en la seva vida quotidiana.

Va ser una prolifica escriptora de literatura i teatre. Va publicar quatre novel-les, totes
amb la mateixa editorial: El benefactor, Estuche de muerte, El amante del volcén i En
Ameérica, a més de narracions curtes i obres de teatre (Alicia al llit, La dona del mar) i
va dirigir quatre llargmetratges (Duet per a canibals, 1969; El germa Karl, 1971; Terra



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 31

promesa, 1974, i Excursion sin guia, 1983). Els seus escrits i assajos varen apareéixer
en nombrosos diaris i revistes de renom internacional, com The New York Times, The
New Yorker, The Nation, etc., fins i tot, des dels primers anys, va publicar articles en
publicacions espanyoles (Revista de Occidente: Sontag, 1967). Les seves obres han estat
traduides a més de trenta idiomes. Famosa pel seu aspecte peculiar, sempre es va vestir
amb roba de color negre, duia els cabells fermats i tota la vida es va resistir a maquillar-
se. Susan Sontag es mori a 71 anys, de leucemia, fent del seu esperit lluitador, critic,
vital i independent, una forma de vida que va mantenir fins al darrer moment.

2. Sontag, pensadora del segle XX

El 1956 va llegir El segon sexe, de Simone de Beauvoir, llibre que va entendre com una
revelacié. Va completar la llicenciatura en Filosofia a la Universitat de Harvard. Després
de llicenciar-se’n, I’Associacié Nord-americana de Dones Universitaries li va concedir
una beca per continuar els estudis a la Universitat d'Oxford, durant el curs académic
1957-58. Va aprofitar aquest periode per conéixer Simone de Beauvoir i comencgar a
desenvolupar un enfocament propi (Alberola, 2003; Showalter, Belaustegui, 2005).

El 1971, Sontag s'instal-la a Paris i inicia contactes amb Simone de Beauvoir, de qui
aconsegui gratuitament els drets cinematografics de La invitada, primera novel-la de
Beauvoir. Sontag estableix, aixi, contacte amb una de les tradicions del pensament
feminista. Una altra de les seves vinculacions amb el pensament feminista i llibertari
prové de la seva admiracié i reivindicacié d’'Emma Goldman, la qual I'ajuda a ser critica
amb el «socialisme real» dels paisos comunistes, i esdevé una de les poques intel-lectuals
progressistes del seu temps amb capacitat per posar distancia en la posicié a favor d'un
o altre bloc en la guerra freda.

El primer llibre filosofic de Susan Sontag, Contra la interpretacion (1966/1996),
representa les primeres aproximacions a les preocupacions centrals que desenvolupara
en I'obra de maduresa. S’hi nota la influencia d’Edmund Husserl, el fenomenodleg
europeu que creia que la significacié neix de la descripcié detallada, exhaustiva i
profunda dels fenomens. Sontag recomana una vegada i una altra submergir-se en I'art
i en la resta d’ambits de vida significatius per construir una vida amb sentit. A Contra
la interpretacion, argumenta que els critics contemporanis se centren en el contingut,
sense considerar I'estil i la forma, I'estética, en qué resideix la veritable aportacié dels
artistes. Per Sontag, s'ha de restaurar I'equilibri entre contingut, ética i estética.

El context dels debats que lidera Sontag és el de la nova consciéncia apareguda els
anys seixanta, la qual permet explorar, conéixer i experimentar noves modalitats de
vida. Justament I'obertura a noves experiéncies constitueix la marca dels treballs dels
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primers anys, d'acord amb les seves influéncies intel-lectuals, des de Husserl fins a
Roland Barthes, passant per Walter Benjamin i el pensament feminista de la segona
i la tercera onades. Contra la interpretacion (1966/1996) també |li permet de liquidar
algunes de les seves fobies, com per exemple la que la situa al marge de la psicologia.
Sontag defensa que, en moltes ocasions, la suposada profunditat de les persones és
una construccié dels psicolegs. Si hi ha motivacions ocultes, una part no podra ser
objecte de comprensio.

Posteriorment a aquests treballs, publica Estilos radicales (1969/2007) i I'assaig
Viaje a Hanoi (1970). En aquests textos es mostra el desenvolupament del primer
pensament, ara molt influit per les lluites pels drets civils de final dels anys seixanta,
amb un tractament especial de la reflexié sobre la guerra. Entre els textos inclosos
a Estilos radicales, Sontag presenta La estética del silencio i I'assaig La imaginacion
pornografica, avancat molts anys als debats centrals sobre el tema de principi del segle
XXI. Comenca a tractar el problema de la diversitat de formes de dominacié: erotica,
pornografica, politica i d'altres. Les identificacions tradicionals del poder simplifiquen
en excés el problema de les relacions humanes, problema que no té només relacié amb
la personalitat, la psicologia, la sociologia, etc. El poder posseeix un ritme propi que
desborda els limits de les analisis tradicionals.

El 1973, Sontag publica un extens article a la coneguda revista americana The Partisan
Review, titulat «The Third World of Woman». En aquest treball estableix la seva teoria
pel que fa al pensament feminista: confirma la seva posicié socialista critica quan
analitza com cap govern socialista ha col-laborat a I'alliberament de les dones, és a dir,
cap govern no ha facilitat la igualtat real amb els homes ni ha donat accés al poder
a les dones. Sontag veu les dones amenacades i vulnerables als atacs al carrer a tot el
mon. Pero, no solament critica el socialisme «real», siné també el model liberal. Sontag
analitza com les estructures de poder estan dominades per homes i que a cap pais del
mon no s'ha produit un procés real d'increment del poder compartit. Sontag diu que
el vertader canvi només arribara quan les dones obliguin els homes a canviar; no hi pot
haver concessions, s'ha de tenir clar que s’ha de lluitar per cada canvi. El primer canvi
fonamental és la incorporacié de les dones al mercat de treball: totes les dones han
de treballar. Diu Sontag: les dones no seran mai lliures fins que no tinguin la capacitat
de mantenir-se sense dependre de ningu. La férmula de Sontag és aconseguir poder
mitjancant I'alliberament d’espais d'igualtat (Dean, 2019).

El procediment critic habitual de Sontag va ser caracteritzat per Stanley Kauffman com
hegelia, ja que subratlla no la lluita entre la veritat i la mentida, siné entre dues veritats
contraposades i parcials. Aquest és un procediment similar al desenvolupat per Walter
Benjamin i que Sontag contrasta en els debats en que participa. Aquests anys, Sontag
comenga una fructifera col-laboracié amb el New York Institute for the Humanities,



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 33

creat i dirigit per Richard Sennett des de desembre de 1976. Sennett procedia de la
Universitat de Harvard i arribava a la Universitat de ColUmbia amb I’encarrec de crear
i desenvolupar I'Institute, amb el suport de Susan Sontag i col-laboradors com Joseph
Brodsky, Derek Walcott, Roger Strauss, Roland Barthes i molts altres. Per Sontag,
I'Institute li permetia desenvolupar una tasca académica sense les traves burocratiques
de la universitat convencional.

3. Com es parla de la malaltia i com es viu

La tardor de 1975 Susan Sontag va passar una revisié médica i li va ser diagnosticat
un cancer de pit avancat. Aquesta situacié va significar un canvi substancial en la
seva vida i, com a consequéncia, en la seva obra. Sontag observa, quan comenca el
tractament del cancer, que molts pacients a I’hospital s’avergonyien d’estar malalts.
Els metges també tractaven el cancer com si fos alguna cosa més que una malaltia,
o una malaltia amb estigma; no era com tenir un atac de cor o una altra malaltia.
La indignava la manera en que els malalts se sentien avergonyits i humiliats; la ten-
déncia a culpar-se a si mateixos de la malaltia. S’espantaven i es comportaven com si
patissin una afeccié obscena. Paralitzats per la preocupacid, es mostraven incapagos
d’enfrontar-se a la malaltia. El cancer semblava que implicava un estigma especial.
No era una malaltia com patir del cor. Els pacients de cancer es veien sotmesos a una
conspiracié de silenci. Sontag s'enfadava quan I'hospital li enviava correspondén-
cia en sobres sense identificadors, com si el contingut fos de caracter pornografic
(Showalter, Belaustegui, 2005).

Les lectures de textos especialitzats li permeten renunciar a explicacions que troben
les causes de la malaltia en processos psicologics; per tant, havia de demostrar a la
gent que les persones no son responsables de les seves malalties, perd també calia
convéncer-los que tenien I'obligacié moral de combatre-les. D’aquesta tensié va néixer
laidea d'escriure La enfermedad y sus metaforas (1978/2012), un llibre per contraatacar
el fatalisme i la por, per contrarestar les teories sobre causes psicologiques que tant
distorsionaven el pensament sobre la malaltia.

Lluitar contra el cancer va proporcionar a Sontag una sensaci6 d'alliberament, i també
la va fer reflexionar sobre la seva propia trajectoria. En aguest moment va tenir clar
que havia de fer un llibre util, que pogués salvar vides, animant les persones a no
sentir-se avergonyides de les seves malalties, del cancer o la tuberculosi. Ara ja no
solament es tractava de fer un text politicament rellevant, com els que havia publicat
abans, sind que Sontag també va comencar a mostrar-se receptiva a les emocions de
les persones que perdien la salut. Sontag se centrara en la tuberculosi i el cancer, perd
parlara de tot tipus de malalties. La malaltia, en cert sentit, és un fenomen que afecta
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qualsevol persona, pero cal tenir clar que en anglés es diferencia illness (manca de salut
fisica, deteriorament de la salut) de disease (malaltia concreta). Per aix0, Sontag pot dir
que tots podem perdre la salut, pero no tots patim una malaltia.

Fins i tot, les persones sanes poden somiar en aquesta absencia de salut («el costat noc-
turn de la vida»), o poden témer i recordar el que suposa veure's desplacats del seu lloc
en el mén per aquesta falta de salut. Pero, la malaltia és un nivell més profund, inclou
una etiqueta («malalt») i té un impacte més permanent sobre la ciutadania. Sontag
parla del «regne dels sans» i el «regne dels malalts». El terme ciutadania suggereix
alhora drets i responsabilitats; la paraula posseeix una forca de la qual és conscient
Sontag. El que pretén assenyalar és que la nostra utilitzacié metaforica del llenguatge
rebaixa els malalts, en redueix la ciutadania, la retalla i la carrega de |'estigma; per
aixo, la seva propia prosa pretén parlar curant. Recuperar la capacitat d’'emmalaltir i
continuar sent ciutada de primera. Per Sontag, seguint John Austin (1962/1982), canvi-
ar el llenguatge és canviar les coses; el llenguatge actua sobre la realitat. Sontag (2011)
exposa que la finalitat de la seva reflexi6 sobre el cancer és una finalitat practica. Entén
les metafores com a trampes que distorsionen |'experiéncia de tenir cancer i poden
tenir consequéncies molt concretes. Exposa que aquestes metafores no han d'inhibir
els pacients de cercar tractament i esforcar-se per guarir-se.

En el llibre (1978/2012) presenta, en primer lloc, la historia de les malalties que, com la
tuberculosi, al segle XIX es considerava que estaven relacionades amb unes classes de
personalitat més artistiques i sensibles. Quan la ciencia médica va descobrir la veritable
causa de la malaltia i va desenvolupar-ne un tractament eficag, les explicacions
mistificadores, de tipus psicologic barat, varen desaparéixer. Sontag expressa el seu
rebuig envers les interpretacions fatalistes i opina que, en la majoria de les malalties,
les persones que les pateixen poden aprofitar intel-ligentment el consens cientific,
entre els sanitaris, per millorar els seus mals, tot i que no sempre es poden curar.
El mateix ha d'ocorrer amb les nombroses consequiencies socials que té el cancer.

El llibre és també una obra de critica literaria, en la mesura que s'ataca els escriptors
—a ella mateixa també— que utilitzaven el cancer com una metafora. Referir-se als
blancs de classe alta com «el cancer de la historia», equival a rebaixar les persones
que pateixen malalties auténtiques i utilitzar el llenguatge no per mostrar la realitat,
siné per distorsionar-la. Aquestes metafores, segons Sontag, no contribueixen a la
comprensié del cancer, ni tampoc ajuden les persones que en pateixen.

Sontag (1978/2011) intenta explicar les distintes metafores associades a malalties,
tot fent especial incidéncia en la tuberculosi i el cancer, en el cas de la seva obra La
enfermedad y sus metaforas (1978/2012), i la sida en una obra posterior, El sida y sus
metaforas (1988/2012). A les dues obres, fa un repas literari de les metafores de les



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

malalties presents en la narrativa moderna i contemporania; hi treballa novel-les de
referéncia, com La mort d’Ivan llitx, de Lev Tolstoi, o La muntanya magica, de Tho-
mas Mann, aixi com obres de Franz Kafka, Wilhelm Reich i Blake, o escrits d’'Emma-
nuel Kant, entre d’altres. També hi surten obres classiques, com la /liada o |'Odissea
d’'Homer. Tal com ella manifesta, I'objectiu de tot plegat és visualitzar i descodificar
aquestes metafores presents a la cultura general occidental per ajudar els malalts a
resistir al pensament metaforic. Susan Sontag (2011) recorre a Aristotil per aportar
una definicié de metafora. A partir d’aquest autor, la metafora consistiria a donar a
una cosa el nom d’una altra. Les metafores sén nombroses en la literatura sanitaria,
en la practica medica, i en representacions socials de les malalties. Aixi, per exemple,
hi ha metafores que incorporen vocables de la mecanica, com «faltar-li un cargol» o
«faltar-una femella» o «li falten piles», termes usats informalment per descriure la
malaltia mental. Judy Segal (2005), continuadora de les analisis de Sontag, afirma
que l'idioma metaforic influeix fins i tot en la politica sanitaria i assenyala tres me-
tafores principals: el cos com una maquina, la medicina com a guerra i, la pitjor de
totes, la medicina com a negoci.

Sontag reconeix que no es pot prescindir de les metafores, el llenguatge n’és ple, i
permeten de construir la identitat cultural d'una comunitat. En unes zones, les
metafores tenen a veure amb la mar o amb la neu; en d’altres, amb determinats
cultius; en les societats urbanes que conviuen amb malalties és inevitable usar-ne. Pero,
utilitzar les metafores sense comprendre’n les consequencies pot inhibir i limitar el
control de I'individu sobre la seva vida. No es millora I'autonomia ni I'afirmacié social,
i sobretot s'etiqueta i s’estigmatitza les persones malaltes.

Convé contextualitzar les reflexions de Sontag sobre la malaltia en el moment historic
en el qual es trobava (anys setanta del segle passat), tenint en compte I'estat de la
recerca i cura del cancer, aixi com les etiquetes socials atribuides a aquesta malaltia.
En qualsevol cas, la lectura de Sontag ens ha mostrat que, tot i que les coses han
canviat, hi ha aspectes fonamentals de I'obra plenament vigents. La seva analisi de
les metafores associades al cancer és molt il-lustrativa i té molt de potencial heuristic.
Vegem amb més detall la seva argumentacio.

Per Sontag (2011), les metafores vinculades al cancer sovint el presenten com a sinonim
del mal, la qual cosa comporta que les persones que pateixen la malaltia la puguin
viure com quelcom vergonyds i com quelcom que s’ha d’amagar. També es viu com una
cosa injusta: «;Por qué a mi, exclama con amargura el paciente de cancer?» (Sontag,
1978/2012: 60). Sontag (1978/2012) recull que la definici6 més antiga del cancer és la
d'un bony o protuberancia; i el nom de la malaltia (del grec karkinos i del llati cancer)
estaria inspirat, diu Sontag citant Galé, en la similitud entre les venes inflades d'un
tumor extern i les potes d'un cranc.

35
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En el cas del cancer, I'autora manifesta que el seu objectiu és presentar-lo senzillament
com una malaltia, una malaltia greu, perd només una malaltia. El seu proposit és alli-
berar-la dels significats metaforics. Per tant, la malaltia no és ni un motiu de vergonya,
ni un castig, ni tampoc una malediccié. Per ella és important que els pacients siguin pa-
cients informats i actius, i que demanin informacié veridica als professionals sanitaris.
Del conjunt de metafores que descriu I'autora, cal destacar especialment, com es veura
més endavant, les metafores o explicacions psicologiques i les metafores bél-liques.

Per Sontag, les maneres de veure el cancer per la cultura contemporania occidental sén
indicatives de mancances en diferents esferes vitals molt diverses, com |'encarament
de la mort, I'educacié sentimental o els impactes ambientals del nostre model de
creixement economic:

Nuestros modos de ver el cancer, y las metaforas que le hemos impuesto denotan
tan precisamente las vastas deficiencias de nuestra cultura, la falta de profundidad
de nuestro modo de encarar la muerte, nuestras angustias en materia sentimental,
nuestra negligencia y nuestras imprevisiones ante nuestros auténticos «problemas
de crecimiento», nuestra incapacidad de construir una sociedad industrial avanzada
que sepa concertar el consumo, y nuestros justificados temores de que la historia
siga un curso cada vez mas violento (Sontag, 1978/2012, 46).

D’acord amb I'autora, en un moment historic en que es considera que la medicina ho
pot guarir gairebé tot, la malaltia del cancer encara és una malaltia no compresa del
tot i, per tant, per Sontag, una malaltia «misteriosa» i «capriciosa». Segons Sontag
(1978/2012), aquest component misterios intervé en el fet que els amics i/o parents
evitin la malaltia i que aquesta sigui considerada un tabu. Cal recordar, com s'ha
dit al comencament, que fa quaranta anys que Sontag va escriure aquestes linies i
la sensibilitzacié social ha millorat, pero és ben cert que la malaltia continua sent
considerada un tabu per una part de la poblacié. Tot seguint I'autora, un bon exemple
de la malaltia del cancer com a tabu seria I'expressié encara present a les necrologiques
de «va morir després d'una llarga malaltia».

La pensadora considera il-lustrativa del doble recer de tractament social d’'una malaltia la
comparacié que fa del cancer amb un infart: una persona que pateix un infart pot tenir
el risc de tenir-ne un altre al cap d’alguns anys, i no per aixo se li amaga la veritat. Una
malaltia del cor no té res de vergonyés. En canvi, fins fa poc, s'amagava el diagnostic de
cancer al pacient, com quelcom que calgués amagar o que fos vergonyés (Sontag, 2011).

En la seva comparacio de les metafores entre el cancer i la tuberculosi, Sontag (2011)
destaca que la tuberculosi és associada a una malaltia i a una mort lirica i romantica,
mentre que el cancer continua sent, segons ella, un tema estrany i escandalés en la
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poesia. En altres paraules, una malaltia de la qual no es pot extreure un component
estetic, a diferencia de la tuberculosi. En I'analisi que fa de la mitologia al voltant del
cancer, I'autora assenyala que s’atribueix com a causa del cancer la repressié continuada
d'un sentiment. En especial, assenyala, d’acord amb la seva visio, la repressié de
sentiments violents, principalment la rabia. Segons Sontag, també s’etiqueta el cancer
com la malaltia de la resignacié. Com a exemple literari, aporta el cas de la novel-la La
mort d’Ivan llitx, de Lev Tolstoi.

Sontag (1978/2012) apunta les reflexions del filosof Emmanuel Kant en el sentit d’en-
tendre el cancer com a manifestacié de la desmesura dels sentiments. D'alguna mane-
ra, la malaltia traeix alld que no es volia revelar: passions ocultes o fins i tot passions de
les quals la persona no tenia consciéncia. En la mateixa linia, I'escriptora nord-america-
na exposa que hi ha hagut una transicié entre el plantejament de considerar el cancer
com a malaltia moderna que era expressio del caracter, i el plantejament d’entendre el
caracter com a causa del cancer. Aixd comporta situar la persona com a responsable de
la seva propia malaltia, tot aportant un component punitiu al cancer, segons Sontag.
L'autora continua afirmant que es presenta el cancer com una consequéncia de falta
d'expressivitat. També afegeix que s’associa a la personalitat d'una persona perdedora
o d’aquell qui ha reprimit els instints durant tota la vida.

En conjunt, Sontag (1978/2012) assenyala que moltes metafores associen la malaltia
a causes emocionals i/o aporten explicacions psicologiques. En el cas de les causes
emocionals, I'autora exposa les visions del cancer com a consequéncia de la introversio
emocional i de la desconfianca en un mateix i en el futur. En el cas de les explicacions
psicologiques, aquestes son habituals, segons Sontag, en aquelles malalties sobre les
quals es pot tenir un control molt baix. La pensadora exposa que I'explicacioé psicologica
aporta interpretacions i explicacions simboliques, tot «debilitant» la realitat de la
malaltia. En altres paraules, aquestes explicacions interpretatives s'allunyen de la
realitat de la malaltia.

Lacriticanord-americanasubratlla que I'explicacié psicologica té efectes distorsionadors,
en tant que planteja que, mobilitzant la voluntat de la persona, hom es pot guarir de la
malaltia. Afegeix Sontag (1978/2012) que aquestes explicacions o teories psicologiques
culpabilitzen el pacient. | el culpabilitzen doblement, continua I'autora: per haver
contret la malaltia i per fer-lo responsable de curar-se.

A més de les metafores psicologiques, |'altre camp de metafores important, d’acord
amb Sontag (1978/2012), és el de les metafores de la guerra. Segons I'autora, les
metafores militars son molt presents en els diagnostics i intervencions mediques.
Sontag exposa que la malaltia és viscuda com una invasio, davant la qual el cos respon
amb les seves propies accions bél-liques.

37
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En conjunt, I'autora manté la tesi que qualsevol malaltia important I'origen de la qual
no sigui clar i per a la qual no es disposi de tractament eficag, esdevé camp de cultiu per
als significats. Aleshores, la malaltia esdevé metafora. En el cas del cancer, la metafora
poderosa, d'acord amb la seva analisi, és la del «barbar dins el cos». La seva feina va
dirigida a alliberar-se d'aquests mites i metafores per poder afrontar la malaltia en els
seus propis termes. Afegeix que, a mesura que s'avanci en la investigacié de la malaltia,
hi haura més informacié certa i es debilitaran les metafores i la necessitat de cercar-ne.

4, La sida i les seves metafores

El novembre de 1986, la revista The New Yorker va publicar el relat de Sontag titulat
«Aixi vivim ara» (The Way We Live Now). Es va convertir en un text molt important,
i I'any seglent va aparéixer en I'antologia d’Els millors relats curts nord-americans.
Es tracta d’'un relat terapeutic, tal com aspirava Sontag amb la seva obra: volia donar
poder a les persones amb malalties o que haguessin perdut part de I'autonomia.
El tema central és la sida, en un moment en qué contraure-la equivalia a una senténcia
de mort. Sontag va advertir que I'estigma de la sida implicava que els pacients se
sentissin aillats i atemorits, en gran mesura de la mateixa manera que la metafora del
cancer ho havia fet abans: I'estigma provoca el rebuig social, el rebuig social provoca
I'aillament i I'augment de la indefensid.

El relat tracta sobre la sida, tot i que la paraula no apareix en tot el text, pero tracta
molt més sobre els grans canvis que patim a la vida i que ens fan perdre capacitats;
també tracta sobre la pérdua dels valors etics. El que converteix el relat en un treball
rellevant és que el significat profund I'aporta la propia estructura, la seva arquitectura,
basada en les intervencions de vint narradors (un per a cada lletra de I'alfabet anglés)
que componen aquesta societat que reacciona davant del fenomen de la sida.

La narracié mostra una societat que emmalalteix a partir de les observacions de tots
els protagonistes i la seva comunitat d’amics. Els personatges parlen des de la seva
individualitat, perd uns impliquen els altres, les seves intervencions s'entrellacen, i hom
té la sensacié que parla tota una comunitat. Parlen i opinen des de posicions diferents,
pero no poden deixar de pensar en la malaltia, per tant, la malaltia es converteix en la
manera en qué es viu la vida. Recordem que no es refereix tant a la malaltia concreta
com a la pérdua de la salut com una constant per a tots i a totes les edats.

A final de 1988, es va presentar el llibre La sida i les seves metafores (AIDS and Its
Metaphors). Després de la reaccié més artistica i emocional, mitjancant el relat, Sontag
ja ha tingut temps de pensar a fons sobre la sida; a més, molts amics intims seus
s"han mort aquests anys (Paul Thek, Robert Mapplethorpe i molts d’altres) i en té una
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perspectiva tan personal com la que tenia sobre el cancer. El plantejament de |'obra
és desdramatitzar la malaltia, seguint amb I'argumentacié iniciada a La malaltia i les
seves metafores.

La sida i les seves metafores apareix en un clima molt polititzat, en el qual gairebé tot
el que es deia sobre la malaltia s'interpretava en relacié amb la necessitat de compro-
mis politic en la recerca d'una cura. El seu atac a les metafores sobre la sida va ser mal
rebut, a causa, en part, del fet que alguns activistes en pro de la investigacié i el trac-
tament de la malaltia varen descobrir que necessitaven aquestes mateixes metafores
a efectes propagandistics. Fer-se les victimes o generar alarmisme permetia una comu-
nicacié molt emocional i més implicacié de la poblacié i del Govern, encara que fos
d’una manera paternalista i implicas la segregacié dels malalts. Tot el contrari del mis-
satge d'apoderament que volia transmetre Sontag. Anomenar la sida «una plaga», per
exemple, podria semblar negatiu per Sontag, perd aconseguia més ajuda del Govern.

La posicié de Sontag també s’expressava a través del llenguatge que utilitzava. Em-
prava paraules com «homosexual» i «sodomia», pero ni una sola vegada utilitzava
el terme «gai». Per alguns activistes gais, el llenguatge de Sontag era fred; semblava
que la mantenia lluny del patiment concret i de les dificultats de tota la comunitat de
malalts. Per Sontag, I'opinié que les malalties de transmissié sexual no eren greus —
caracteristica dels anys setanta—implicava una liberalitzacié dels costums sexuals com
una cosa ingénua i incrementava la promiscuitat i les practiques de risc. Aquestes va-
loracions varen ser interpretades com una critica a les comunitats més afectades. Es va
criticar personalment Sontag perqué no parla de la seva propia orientacié sexual, com
a lesbiana. Eve Kosofsky (1990) la va criticar perque, en guardar silenci sobre la seva
orientacié sexual, es mantenia en una «estetica del silenci».

Davant aquestes critiques, Sontag sempre va afirmar la seva identitat com a intel-lectual
independent, més enlla d’etiquetes i de pertinences a grups. La recepcié de les analisis
de Sontag es va contaminar amb aquestes critiques. No obstant aixo, les conclusions
que Sontag treia de la seva analisi, gairebé ignorades en aquell moment, a poc a poc
es varen anar obrint cami: les metafores victimistes i alarmistes sén obstacles per a la
comprensié de la malaltia i per a I'apoderament dels malalts i de la comunitat.

5. Lenvelliment (i la perspectiva de génere) en I'obra de Sontag

Les primeres reflexions de Sontag sobre I'envelliment i la mort les va fer a setze anys
(1949) als seus diaris. La por a la vellesa, en un mén en el qual tan sols joventut és
sinonim d’estar vius, i en el qual la vellesa s'aparca, s'amaga, s’evita..., la clau potser
és tenir una vida plena: «El miedo a envejecer nace del reconocimiento de que uno
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no estd viviendo la vida que desea. Es equivalente a la sensacion de estar usando mal
el presente».

Per Sontag (1972), a la cultura occidental, el cicle vital ha estat revalorat a favor dels
joves. Per l'autora, la societat ha de crear nous ritmes per fomentar el consum. El
consum s’alinea, segons ella, amb la felicitat i el benestar personal, més enlla de les
necessitats. |, per estimular el consum, afegeix, la metafora més popular de la felicitat
és la joventut. I, continua Sontag, el prestigi de la joventut afecta tota la societat,
també I'envelliment.

En I'analisi de I'envelliment, Sontag (1972) adopta una perspectiva de genere i apunta
que I'envelliment comporta més vulnerabilitat en el cas de les dones. Reflexionant sobre
els significats a la vida quotidiana, I'autora assenyala que és un tema tabu demanar
I’edat a una dona, atés que es pot entendre com una ofensa. Aix0 és representatiu,
incideix I'autora, que no és el mateix envellir per a un home que per a una dona. Hi ha
un doble estandard sobre I'envelliment que afecta negativament les dones. En aquest
sentit, afegeix, la societat és més permissiva en I’'envelliment dels homes, atés que ser
atractiu compta més en la vida d’una dona que en la d’un home. A més, detalla Sontag,
alld que s'atribueix a la masculinitat millora amb |'edat. Es tracta d'aspectes com la
competeéncia, I'autonomia i I'autocontrol, entre d’altres, segons I'autora.

Sontag (1972) subratlla que hi ha un doble llindar entre homes i dones en relacié
amb l'atraccié i el sentiment sexual. Mentre que, d’acord amb la critica cultural nord-
americana, la feminitat identifica atraccié sexual de les dones amb joventut, en el cas
dels homes, un home més gran té més poder i, per tant, més atractiu. L'autora comenta
que un home és elegible fins a una edat avancada.

D’acord amb |'autora, ser dona és ser una actriu, perqué, des de la infancia, s'ensenya
les nines a tenir cura del fisic i a ser atractives. A més, continua Sontag (1972), la dona
és avaluada en relacié amb la cara i en relacié amb el cos. La cara ha de ser guapa i el
cos, guapo i desitjable. La pensadora nord-americana afirma que la cara de la dona és
una bandera o una icona. La dona, afegeix I'autora, ha de dedicar molt de temps a la
cara, perque és la «representacio» d’ella mateixa.

Com hem vist, per Sontag (1972) hi ha un doble estandard en relacié amb el procés
d’envellir i ser una persona gran, depenent del génere, evidenciat en multiples desa-
vantatges socials, culturals i politics per a la dona. Es concreta aquest doble estandard
en temors relacionats amb el propi cos, I'aparenca, la situacié econdmica i la vida soci-
al. L'emfasi a semblar jove, en societats en qué joventut significa vitalitat, éxit, prestigi,
porta moltes dones no solament a no revelar la seva edat sin6 a aparentar tenir menys
anys. | aixdo amb I'agreujant que, en sacrificar I’ésser pel que sembla, en coherencia
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amb els estereotips vigents, per a les dones disminueixen les possibilitats d’autonomia,
de reconeixement social i de poder, coherents amb el que sén, no amb el que aparen-
ten ser. Aixd ha de canviar: ser-ne conscients és el primer pas; denunciar-ho, el segon.

Per combatre aquesta relacié d'estereotips de géenere i de I'envelliment de les dones,
Sontag (1972) proposa que les dones lluitin per ser savies, per ser competents, per ser
fortes, per ser ambicioses. Suggereix desobeir les convencions sobre el doble Ilindar
en I'envelliment, tot envellint amb naturalitat i sense empegueiment. En lloc de ser
al-lotes més temps, indica Sontag (1972), cal ser dones abans i, per tant, ser adultes
més temps. Aixd comporta, segons I'autora, ser adultes actives més temps també en el
pla afectivosexual. I, remata Sontag (1972), mostrar les seves cares sense representacio,
tot mostrant les vides que han viscut. En aquells anys, un autor també molt rellevant,
Robert N. Butler, proposava el terme ageism (edatisme o etarismo) (Butler, 1969, 1980),
com una forma d’intolerancia que, com el racisme i el sexisme, té significats similars als
analitzats per Sontag.

Butler (1980) es refereix a tres aspectes implicats en el problema de I'edatisme:
(1) prejudicis sobre I'edat, envers la vellesa i el procés d’envelliment, incloent-hi
actituds de les mateixes persones grans envers la seva propia vellesa; (2) practiques
discriminatories contra les persones velles, en ambits laborals i altres entorns socials,
les quals —interessa emfatitzar— s’accentuen pel que fa a les dones adultes grans;
(3) practiques institucionals i politiques que, fins i tot sense males intencions, sovint
perpetuen creences estereotipades sobre les persones grans, redueixen les seves
oportunitats per a una vida amb qualitat, desconeixen els seus drets i soscaven la seva
dignitat personal (Butler, 1980, 8).

6. Altres obres d’assaig

Sobre la fotografia (On Photography, 1977/2005) és una col-leccié d’'assaigs de 1977.
Va aparéixer originalment com una série d'assaigs a The New York Review of Books,
entre 1973 i 1977. Al llibre, Sontag presenta la seva critica de la historia i el paper
de la fotografia a les societats capitalistes. Sontag recupera el valor de la fotografia
documental de I'época de la depressié. També explora la historia de la fotografia
nord-americana en relacié6 amb les nocions idealistes d’America presentades per
Walt Whitman, i rastreja aquestes idees en les nocions estétiques de cada cop més
ciniques dels anys setanta, particularment en relacié amb Arbus i Andy Warhol. Sontag
argumenta que la proliferacié d'imatges fotografiques havia comencat a establir en
les persones una «relacié voyeuristica cronica» amb el mén que els envolta, nocié
plenament vigent amb I'amplificacié observada a partir de I'Gs dels teléfons mobils
intel-ligents.
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Segons Sontag —potser originalment pel que fa a la fotografia—, el mitja va fo-
mentar una actitud d’observacio, en qué es manté una certa distancia amb la possi-
ble intervencié sobre la realitat que s'observa. Sontag diu que I'individu que cerca
enregistrar la realitat no hi pot intervenir i que la persona que hi intervé no pot
enregistrar-la fidelment, ja que els dos objectius es contradiuen. En aquest context,
analitza en profunditat la relacié de la fotografia amb la politica i la manera de mirar
la realitat.

Moltes de les seves observacions son plenament vigents. Al seu assaig sobre la
fotografia, inclos al seu llibre postum (2007), fa un balang de les seves concepcions
sobre la fotografia: «La fotografia és una manera de mirar. No és la mirada mateixa.
[...] La manera de mirar moderna és veure fragments. [...] En la manera de conéixer
moderna, hi ha d’haver imatges perqué alguna cosa es converteixi en “real”. [...] En la
manera de mirar moderna, la realitat és sobretot aparenca.» (2007, 133-134). Es tracta
d’una tesi que s'ha anat armant d’arguments i de contrastacions al llarg de les analisis
de Sontag, des dels anys seixanta del segle passat.

El 1980 Sontag publica una impressionant col-leccié d'assajos, reunits en un llibre amb
el titol Bajo el signo de Saturno (Under the Sign of Saturn, 1980/2007). Hi canviava els
plantejaments de Contra la interpretacio i Estils radicals, desenvolupant els seus treballs
de critica dels autors de referéncia d’'una manera més rica i profunda, incloent-hi una
amplia perspectiva historica, inédita en els seus treballs anteriors. Es una col-leccié de
textos sobre autors diversos, perd no es tracta de realitzar assajos biografics. Escriu
sobre les seves obres. A diferéncia de les biografies en qué el centre sén les vides dels
protagonistes i I'obra figura com un fet més d'aquesta vida, Sontag analitza les obres
sense especulacié psicologica. Ella no fa un tema de la dinamica psicologica que se
suposa que ha d’explicar una obra, siné que analitza les obres, amb un tractament
biografic minim.

L'assaig que dona titol al llibre Bajo el signo de Saturno esta dedicat a Walter
Benjamin. En aquest treball planteja un enfocament nou dels assajos critics. Sontag
creu que no es pot fer servir la vida per interpretar I'obra d'un autor, pero que si
que se’'n pot fer servir I'obra per interpretar-ne la vida. El treball sobre Benjamin té
molt de reflexié sobre Sontag, d'autoreflexié. Sontag creu que Benjamin era un autor
amb multiples perspectives: surrealista, esteta, marxista... Una perspectiva corregeix
I'altra, pero ell les necessita totes per construir-se com a intel-lectual independent.
La resta d’assajos del llibre inclouen altres autors que també ajuden a definir Sontag:
Syberberg, Roland Barthes (per ell, «una idea sempre competeix amb una altra idea»),
Elias Canetti («extremadament compromeés amb si mateix»). Canetti és una referéncia
per la seva preocupacié pel poder, perd també pel valor de la lleialtat i per la seva
manera d'assimilar el mén: anar més enlla de I'exit personal.
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El 1993 Sontag comenca els seus viatges i estades a Sarajevo. Les guerres iugoslaves
havien comencat poc abans, el 1991. Els conflictes al territori de I'antiga lugoslavia
es varen prolongar entre 1991 i 2001. Per Sontag, la guerra de Bosnia constituia
un d’'aquests esdeveniments model, semblant a la Guerra Civil espanyola dels anys
trenta, com deia al seu article «Un lament per Bosnia» (A lament for Bosnia, 1995).
Segons Sontag, mostrava com s'havia desintegrat la noci6 mateixa de solidaritat
internacional, mentre els serbis atacaven la poblacié musulmana de Bosnia. També se
sentia especialment impressionada per la indefensié de bona part de la poblacid, la
manca de refugi i I'exposicié constant a la mort.

Al llarg de les visites a Bosnia, Sontag va desenvolupar una intensa accié cultural a
Sarajevo, aixi com iniciatives socials i educatives. EI 1995 els intents de Sontag per
tornar a instaurar I'escolaritzacié primaria en els grans blocs d’apartaments per a
treballadors havien fracassat; les seves obres de teatre eren criticades des d'Occident
com a accions d'autopublicitat. No obstant aix0, Sontag va passar molts mesos en
ciutats assetjades, enmig de la guerra, mentre bona part dels qui la criticaven ho feien
des de la comoditat de casa seva, a Paris o Nova York. En total, va fer onze viatges, la
durada dels quals va oscil-lar entre diverses setmanes i diversos mesos.

Publicat el 2001, Where the Stress Falls conté els seus assajos i els articles de periodisme
cultural publicats en diversos mitjans des de 1983. Es tracta d'un volum ecléctic que
s'uneix al qlestionament de Sontag sobre les idees, la cultura i sobretot I'escriptura.
Els temes inclouen el llenguatge de la poesia i la prosa, W. G. Sebald («mestre de
la literatura del lament»), un assaig sobre Roland Barthes («ningu des de Flaubert
ha pensat tan brillantment, com apassionadament..., sobre I'escriptura»), art, dansa
moderna, fotografia i el cinema («no ha passat cap dia sense que veiés una, dues o
tres pel-licules»). Es mostra consternada pel deteriorament del qual es consideren els
estandards de qualitat en la cultura contemporania.

El 2007, postumament (recordem que es va morir el 2004), es va publicar el llibre
Al mateix temps (At the Same Time, 2007/2011), que inclou setze assaigs i conferencies
escrits els darrers anys de la seva vida, els quals uneixen algunes de les seves principals
obsessions: el patiment, la dignitat, les imatges i la guerra. En aquests textos reflexiona
sobre la capacitat alliberadora de la literatura, I'activisme politic i la resisténcia a la
injusticia com a deure étic. Un dels grups d’assajos més rellevants se centren en els
atemptatsdel’11 de setembre de 2001 a Nova York, amb quatre treballs complementaris
que incideixen sobre el tema des d'un enfocament d’empatia i compassio, pero
sobretot d’'analisi per a la comprensi6. Destaca en aquest grup el darrer assaig, titulat
Davant el dolor dels altres. El text, publicat com a article el 2002, defensa el dret dels
éssers humans a no aclucar els ulls davant les imatges de violéncia que els assetgen
cada dia. Ella ho podia dir, ja que no els havia aclucat en cap moment. El seu article és
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una denuncia de la desconnexié moral que es produeix a la guerra, concretament a la
guerra d'lraq, posterior als atemptats de 2001.

Per Sontag, les imatges de tortures als presoners de guerra retinguts a la presé d'Abu
Ghraib sén una mostra de la perdua de la capacitat de ser humans. Sontag compara
les imatges de tortures a les imatges de les pallisses als Estats del sud dels EUA: «Las
fotografias de linchamientos eran recuerdos de una accion colectiva cuyos participantes
sintieron que su conducta estaba del todo justificada. Asi son las fotografias de Abu
Ghraib» (2007, 141). Sontag no entén com es pot acceptar aquesta falta absoluta
d’empatia: «;Coémo puede alguien sonreir ante los sufrimientos y la humillaciéon de otro
ser humano?». Aquest assaig va ser el darrer que va escriure. Fins al final, compromesa,
una constant en tots els seus escrits, que la converteix en un dels referents intel-lectuals
i morals dels darrers cinquanta anys del segle XX.

7. Obres de ficcio

El benefactor (1963/1974) va ser la primera publicacié en llibre de Sontag i també
la seva primera novel-la. S’estructura a la manera d’'unes memories d’un personatge
anomenat Hippolyte, una mena de Candide de Voltaire actualitzat. Un dels temes,
que travessa tota I'obra de Sontag, és la construccié de la identitat com un acte de
voluntat, encara que de vegades es faci contra els altres o sense pensar en ningu:
«Si I'ambicié s'alimenta d'alguna cosa, és dels altres» (1963/1974, 9). L'altre tema és
el del canvi; la novel-la comenca amb una frase que és tot un programa d’escriptura:
«Si tan sols pogués dir-te com he canviat des d'aquells dies!». Es tracta d'una novel-la
d’idees, com totes les de Sontag, perd també és un treball d’aprofundiment psicologic,
en qué els somnis del protagonista, violentament imaginatius, es van convertint en les
seves experiéncies en el moén real. Aqui no es produeix un desdoblament (L’estrany cas
del Dr. Jekyll i Mr. Hyde), siné una fusié de somni i realitat, d'imaginacié i experiéncia.

L'any 1979 publica Yo, etcétera (I, etcetera, 1977/1983), el seu segon llibre important
de ficcié. Es un text sobre la construccié de les identitats personals, entenent que la
identitat és sempre un acte de voluntat. El viatge, com a metafora del canvi, és un dels
temes rellevants d’aquest llibre de relats, i potser de tota la seva obra. El llibre comenca
amb «Projecte per a un viatge a la Xina» i acaba amb «Excursié sense guia». Es tracta
d'un text que inclou una gran varietat de formes narratives i punts de vista, constituit
per treballs diversos, a manera de capitols o assajos diferenciats, pero intensament
relacionats. Sontag presenta, en aquest llibre, textos autobiografics com «Projecte per
a un viatge a la Xina» i «Interrogacio» (Debriefing). Narracions sexualment ambigues,
com «Repas d'antigues queixes». L'esfor¢ per narrar des de la veu col-lectiva dels
progenitors, com a «El nen». El darrer relat del llibre, «Unguided Tour» (‘Excursié sense
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guia’), resumeix la seva propia i incansable recerca, al llarg del mén, per mantenir a
ratlla la mort, la pérdua de projecte personal, la malenconia i la depressié.

Sens dubte, la seva obra de ficcié més important va ser El amante del volcan, de 1992,
basada en la vida de Sir William Hamilton, d’Emma Hamilton i de |"almirall Nelson.
Es una novel-la sobre I'amor i les relacions interpersonals complexes, relacions
intercedides per la passi6, la necessitat i la intel-ligéncia.

Hamilton, ambaixador britanic a Napols al final del segle XVIII i principi del XIX, era un
home de la Il-lustracié dotat d'un ampli conjunt d’interessos sobre ciéncia, art, politica,
relacions humanes (1992, 384: «Hablar con él era como hablar con alguien montado
a caballo»). Per Sontag, representava un tipus d’erudit similar al seu apreciat Walter
Benjamin, encara que la seva imatge historica s'havia vist caricaturitzada per la relacié
de la seva dona amb lord Nelson. Nelson tenia consciéncia de ser el més important
dels herois navals del Regne Unit, perd era un home necessitat. Necessitava proves
constants de la seva propia grandesa. Tots els testimonis coincidien que mai no es
cansava de sentir compliments, i també que sir William i lady Emma no escatimaven
esforcos per complaure’l. A El amante del volcan els personatges només aconsegueixen
completar-se els uns als altres mitjancant un trio amordés. El trio és una de les claus
de la novella, ja que representa la necessitat de la comunitat, de les relacions que
superen l'individualisme i la propia parella. Un altre dels temes és la superacio de les
relacions massa emocionals amb un mateix i amb els altres (1992, 318: «[...] las mujeres
sentimentales que no tienen poder, auténtico poder, por regla general acaban siendo
victimas»). Aquest darrer tema és constant en tota la seva obra: I'afirmacié és un acte
de voluntat i d’intel-ligéncia que allibera, en la mesura que aporta apoderament, ja
siguin dones, persones amb reduccié de la seva autonomia per una malaltia o qualsevol
altre subjecte. El tercer tema rellevant és el del desastre; el volca és una metafora de
I'amenaca (1992, 2010: «Las cosas que son valiosas también son vulnerables»).

Es tracta d’una gran novel-la, pero, no obstant aixo, Sontag no va aconseguir equiparar
la seva reputacié com a escriptora de ficcié a la seva importancia com a pensadora
critica. En qualsevol cas, va representar un nou comencament per Sontag, en la
mesura que va representar una nova connexié amb centenars de milers de persones
que la llegien, acudien a les seves conferencies i s'identificaven amb ella. Aquest nou
comencament com a autora de ficcié va tenir continuitat amb la novel-la En América
(1999/2002), la historia d’'una immigrant polonesa del segle XIX. Es tracta d'una altra
novel-la historica en qué les «xambicions» d’una dona es converteixen en el centre de
I'accié. La protagonista nom Maryna Zalenska, la més famosa actriu polonesa que,
cansada del tipus de vida a Polonia, «confosa i cansada d’actuar» (1999/2002, 81),
decideix emigrar als Estats Units, amb la familia i un grup d’amics, i crear una comuna
per viure en completa llibertat. El seu espos, Bogdan, un aristocrata vingut a menys; el
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seu fill, Piotr, obsessionat per la mare; Ryszard, un jove escriptor enamorat de Maryna;
Julian, Danuta, Cyprian i set personatges més emprenen |'aventura el 1876. Pero la vida
a la seva granja al sud de California no és tan facil com s’havien imaginat i tampoc els
Estats Units no son la terra que somiaven. «La gent com nosaltres no hauria d’instal-lar-
se en aquest pais» (1999/2002, 264), reflexiona Ryszard. L'experiment dura tan sols dos
anys. La majoria del grup torna a Polonia, perd Maryna aconsegueix convertir-se en
una actriu d’exit als Estats Units. Fins i tot fa amistat amb Henry James. No sabem res
del futur de Maryna fins a la mort, ja que I'argument principal és la mistificacio del
«somni america». A la novel-la, Sontag utilitza un ampli conjunt de recursos i registres:
cartes, dialegs, monolegs, diaris... Aquest treball va rebre el National Book Award de
2000, i el 2001 va mereixer el premi Jerusalem.

8. Un nou comencament: el final

Els anys noranta va concentrar bona part de les energies en les iniciatives que dugué a
terme a Bosnia. Aquells projectes varen quedar recollits als seus articles i conferencies.
El 1998 va experimentar una recidiva del cancer de pit. La quimioterapia li va produir
danys al sistema nerviés, de manera que patia molt de dolor. El 2003 va compartir el
premi Principe de Asturias de les lletres amb I'escriptora marroquina Fatima Mernissi,
i va ser guardonada amb el Premi de la Pau per I'associacié dels llibreters alemanys.
En el discurs va deixar clara quina era la seva posicié: «Una escriptora és qui presta
atencié al mén» (Sontag, 2007). Va perdre pes i li varen caure tots els cabells, pero
va continuar col-laborant amb I'Institut d’Humanitats, dirigit per Sennett, aixi com
realitzant revisions de les seves obres. Es va morir el 28 de desembre de 2004.
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Resum

Els principals ens nacionals i internacionals assenyalen la necessitat de promoure I'envelli-
ment actiu. Aquest concepte inclou la idea de promoure |'autonomia de les persones per
al seu desenvolupament sota condicions de salut, participacio i seguretat. D'altra banda,
la investigacio indica una relacié entre les mancances en les relacions socials i el suport
social i els processos de deteriorament de la salut vinculats a la pérdua d’autonomia.

En aquest article es presenta part de la fonamentacié teorica que dona lloc a la
constitucié del Programa de Competencia Familiar Universal-Auto (PCF-U-Auto). Amb
un enfocament metodologic mixt, incloent enfocaments sistemics, conductualsi d’altres
plantejaments, articulats a partir de les experiéncies internacionals dels programes de
competéncia familiar, aixi com dels precedents en desenvolupament de I'autonomia
amb gent gran, I'aplica entre el febrer i el maig de 2019 el personal de la Fundacié
d'Atencid i Suport a la Dependéncia i de Promocié de I’Autonomia Personal de les llles
Balears - Direccié General de Dependencia i de la Universitat de les llles Balears.

El disseny del PCF-U-Auto permet que la gent gran i els seus familiars posin en practica
tant les eines de comunicacié com de promocié de I'autonomia personal, per donar
lloc a la millora de les dinamiques i la qualitat de vida dels membres de la unitat de
convivencia.

Resumen

Los principales entes nacionales e internacionales sefialan la necesidad de promover
el envejecimiento activo. Este concepto incluye la idea de promover la autonomia de
las personas para su desarrollo bajo condiciones de salud, participacién y seguridad.
Por otro lado, la investigacion indica una relacién entre las carencias en las relaciones
sociales y el apoyo social y los procesos de deterioro de la salud vinculados a la pérdida
de autonomia.

En este articulo se presenta parte de la fundamentacién tedrica que dio lugar a la
constitucion del Programa de Competencia Familiar Universal-Auto (PCF-U-Auto). Con
un enfoque metodolégico mixto, incluyendo enfoques sistémicos, conductuales y de
otros planteamientos, articulados a partir de las experiencias internacionales de los
programas de competencia familiar, asi como de los precedentes en el desarrollo de la
autonomia con personas mayores, se aplicé entre febrero y mayo de 2019 por parte del
personal de la Fundacié d'Atencié i Suport a la Dependeéncia i de Promocié de |'Auto-
nomia Personal de les Illes Balears - Direccié General de Dependéncia i de la Universitat
de les Illes Balears.
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El disefio del PCF-U-Auto permite que las personas mayores y sus familiares pongan en
practica tanto las herramientas de comunicacién como de promocion de la autonomia
personal, para dar lugar a la mejora de las dindmicas y la calidad de vida de los miem-
bros de la unidad de convivencia.

1. Envellir amb éxit i la salut bioldgica, psicologica i social

A les darreres decades del segle XX, diversos autors han complementat els estudis
sobre vellesa parlant en termes d'un concepte centrat en aspectes positius i de desen-
volupament. Malgrat que d’aquest corrent n’hagin sorgit diverses terminologies, to-
tes apunten en la mateixa linia: parlen d’envelliment actiu, optim, satisfactori, reeixit
o saludable, fent referéncia tant a baixos nivells de dependéncia, discapacitat o ma-
laltia, com a alts nivells de funcionament social, psicologic i funcional. L'envelliment
actiu s'orienta a la participacié activa. Recalca la consideracié de les expectatives de
la gent gran. També inclou la consideracio social a part de la individual (Junta d’'An-
dalusia, 2016).

L'estat de salut de les persones es mesura millor en termes de capacitat de funcionament
gue en termes de preséncia de malaltia. L'esquema classic presentat per I'Organitzacio
Mundial de la Salut (malaltia— impediment— discapacitat— handicap) queda obsolet
per la manca de criteris que evidenciin la seva operativitat.

El terme envelliment actiu fou adoptat per I’'Organitzacié Mundial de la Salut (a partir
d’'ara, WHO) a finals dels noranta per estendre la idea d'envelliment saludable. L'any
2002, en el marc de la Il Assemblea de les Nacions Unides sobre envelliment, es defineix
el concepte d'envelliment actiu com «el procés d’optimitzacié de les oportunitats de
salut, participacio i seguretat amb la finalitat de millorar la qualitat de vida a mesura
que les persones tornen grans». S'extreu aixi que |'atencié a I'envelliment requereix
tenir en compte no només la vessant sanitaria, siné també la social, I'econdmica i la
cultural (Dean, 2006).

Per oferir una pinzellada teorica al concepte, es veu com la teoria multidimensional-
multinivell de Fernandez-Ballesteros, fonamentada en les teories de I'aprenentatge
social de Bandura, del desenvolupament d'Erikson, de I'activitat de Havigurst i Albrecht,
del cicle vital de Neugarten o la teoria SOC de Baltes i Baltes, parla d'envelliment
actiu com a producte de la interaccio de I'individu amb el seu entorn. Novament, dona
protagonisme a l'aspecte social i interactiu del procés esmentat.
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2. Demografia i epidemiologia de I’envelliment

Espanya és un pais en el qual complir 100 anys ha deixat de ser un succés inusual;
aquest Estat presenta un dels indexs més elevats d’envelliment no només de la
Comunitat Europea siné en I'ambit mundial. Els octogenaris segueixen en creixement;
jarepresenten el 6,1% de la poblaci, i els centenaris comencen a fer-se notar; jan’hi ha
11.229 d’empadronats (Abellan, Aceituno, Pérez, Ramiro, Ayala i Pujol, 2019). Segons
I'altim informe de I'OCDE (2017), Espanya, amb 83 anys d’'esperan¢a mitjana de vida,
lidera amb el Jap6 (83,9 anys) la llista dels paisos més longeus. Es la primera vegada
que la longevitat mitjana als paisos de I'OCDE supera la barrera dels 80 anys. Segons
les dades estadistiques del padré continu de I'Institut Nacional d’Estadistica (INE), I'1
de gener de 2019 hi ha 8.908.151 persones grans, un 19,1% del total de la poblacié
(46.722.980); per tant, continuen augmentant tant en nombre com en proporcié.

L'Informe sobre Envelliment Europeu de 2018 prediu que la proporcié de la poblacié
total de la UE, fins a 2070, disminuira un 4,5%, i els percentatges de dependéncia seran
els segons més alts del mén (da Gamma, Sanchez i Ballester, 2018). Aquest envelliment
poblacional deriva de l'increment de l'esperanca de vida, un fet que comporta
I'augment progressiu de la morbiditat vinculada a la cronicitat, la discapacitat i la
dependéncia (Junta d’Andalusia, 2016). La clau, llavors, ja no és solament arribar a 100
anys, sin6 fer-ho amb qualitat de vida (Limén, 2018).

3. Els efectes de les relacions socials sobre la salut i la malaltia

Cada vegada s'ofereixen més mitjans per anticipar la dependéncia. Els determinants
socials de la salut constitueixen un enfocament fonamental de la Organitzacié Mundial
de la Salut (en endavant OMS) i una area prioritaria del 12& programa general de
treball de la OMS 2014-2019; el suport social s'identifica com a determinant clau de les
comissions (OMS, 2010).

Sén nombrosos els estudis que demostren |'impacte exercit pel suport social sobre els
processos relacionats amb la salut i la malaltia, aixi com el seu efecte beneficiés sobre
I'evolucié de malalties d’origen divers com depressio, artrosi, diabetis i hipertensié ar-
terial (Paykel, 1994; Liao et al., 2019). A més, diverses recerques que han relacionat el
suport social amb la mortalitat demostren que la insuficiéncia de suport social es troba
associada a un risc més elevat de mort (Hoffman i Hatch, 1996). En aquest sentit, les per-
sones amb relacions socials adequades tenen més probabilitat de supervivéncia, el 50%,
quan es comparen amb relacions socials pobres o insuficients (Holt-Lunstad et al., 2010;
Waldinger i Schulz, 2016).
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Les dades reflecteixen que, amb I'augment de I'edat, la majoria dels contactes socials
es redueixen, mentre que els vincles amb familiars proxims tendeixen a intensificar-se
(Lowe, 2010; Orte et al., 2017; Fiori, Graham i Feng, 2019).

4. Dependéncia: factors geneétics envers factors socials

Assenyala Mora (2009) que, genéticament, dels nostres pares portem una carrega
determinada, que no assoleix més del 25% del que sera cada individu. El 75% restant
depén d'un mateix. Les troballes de la comunitat empirica experta en el camp no
parlen de gens ni de telomers per explicar la longevitat, siné dels peculiars habits
de vida i de relacions socials (Berzosa, 2017). De fet, dos estudis longitudinals —un
primer de Fernandez-Ballesteros et al. (2010) i un segon de Teéfilo, Gonzalez, Diaz-
Veiga i Rodriguez (2011)— evidenciaren que el 70% dels factors que influeixen sobre
I’envelliment sén causa directa del medi ambient i dels habits de vida; sols el 30%
tenen a veure amb els aspectes de caracter genétic (Limén i Ortega, 2011).

Lehr (2008) enuncia una serie de factors associats a una supervivencia més llarga. Un
dels aspectes és, precisament, I'existéncia d’estats d’anim positius, els contactes socials,
I'activitat i I'hnumor, que posen de manifest la importancia d’'una educacié per a la
salut, no tan sols en la vellesa sin6 en totes les etapes de la vida.

Es cert que les persones grans mostren dificultats particulars per adaptar-se a nous
rols, noves situacions i nous canvis. A més, la investigacié indica que amb |'edat es
mostren més dificultats per gestionar els conflictes i les relacions socials (Martin
et al., 2017). Partint d’aquestes evidencies, Martin et al. (2017) i Kim et al. (2017)
destaquen que els estils d’afrontament adaptatius milloren com s’afronta el procés
d'envelliment, possibiliten una gestié6 adequada dels conflictes i promocionen més
resiliencia.

5. l’apoderament en la vellesa

L'apoderament en la vellesa remet a una concepcié de la persona com a ésser social,
amb potencialitats per desenvolupar, en qué I'aprenentatge permanent és un valor
imprescindible i necessari (Limén i Chalfoun, 2017). L'apoderament esta directament
vinculat a la promocio de la persona, familia i comunitat. En I'ambit de la gerontologia,
es vincula a promoure i defensar I'autonomia i participacié activa i efectiva de les
persones grans en la gestio dels diferents aspectes que concerneixen directament la
seva vida (Vaca et al., 2016).



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Aquest creixement pot vincular-se al concepte d’aprenentatge permanent —quart
pilar d’envelliment actiu—. En aquest sentit, Ucar (2014) assenyala que «les relacions
interpersonals sén mediadores en els nostres aprenentatges. Les persones aprenem amb
els altres i a través dels altres (...) I'apoderament transforma realitats, transformant-nos
a nosaltres mateixos, fent-nos particips d’estils de vida i de models de desenvolupament
alternatius», ja que refereix les bases del concepte d’envelliment actiu i les claus per
I'acompliment de les recomanacions europees en matéria d'envelliment.

Algunes propostes de Limoén (2018), d'aprenentatge permanent per a les persones
grans, sén els programes socioeducatius per enriquir les bones practiques amb elles, o
els programes orientats a desenvolupar les capacitats d’analisi, creativitat, judici critic i
«aprendre a aprendre» (Limén i Crespo, 2002; Limoén, 2018).

6. Necessitat de promocié d’autonomia en I’ambit familiar

A Espanya, aproximadament el 90% de les persones en situacié de dependéncia
funcional resideixen a I’entorn familiar. A llarg termini, els consumidors principals de
recursos per situacions de dependéncia no només son les persones grans siné també els
seus curadors, sovint familiars (Rocco i Marc, 2012; Milte et al., 2019).

El suport familiar és I'objectiu principal, per tradici6é, de la legislacié espanyola.
Les disposicions establertes per la LAAD (Llei 39/2006, de promocié de I'autonomia
personal i atencié a les persones en situacio de dependéncia) instauraren el 2006,
d'una banda, I'objectiu que parla de la promocié de I'autonomia personal i, de I'altra,
I"atencio de les situacions de dependeéncia. Tot i aix0, tant la legislacié com el conjunt
de prestacions establertes al Sistema per a la Promocié de |I'"Autonomia Personal de
les Persones en situacié de Dependéncia (SAAD) demostren la manca de cobertura
del principal objectiu reflectit a I'article 2 de la LAAD, vinculat a prevenir I'aparicié o
I'agreujament de malalties i a promoure condicions de vida saludables i programes
especifics de caracter preventiu per a gent gran (Junta d’Andalusia, 2016).

Per a I'acompliment d’aquesta finalitat, el Consell Territorial de Serveis Socials i del
Sistema per a I’Autonomia i Atencié a la Dependéncia va acordar, en la sessié del 16
de gener de I'any 2013, el conjunt dels criteris, recomanacions i condicions minimes
que haurien de complir els plans de prevencié de les situacions de dependeéncia que
elaboressin les comunitats autonomes (Junta d’Andalusia, 2016). L'article 15 de la
mateixa llei, amb referéncia al cataleg de serveis, inclou, a I'apartat 1 a), els serveis
de prevencié de les situacions de dependéncia i els de promocié de |'autonomia
personal.
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En I'ambit europeu, paral-lelament, el Consell d’Europa, en la seva Recomanacio
num. (98) 9 del Comite de Ministres als Estats membres, va proposar, en questions
de dependéncia, preconitzar la prevencié primaria i reductora de la dependéncia i
beneficiar, mitjancant el conjunt de prestacions, tant les persones en situacié de
dependeéncia que resideixen en el domicili (...) recomana afavorir la permanencia en el
domicili (Consell Econdmic i Social de la Comunitat de Castella i Lled, 2010).

La promocié de I'autonomia personal demana un enfocament proactiu. Mentrestant,
I'actual procediment d'accés establert per la Llei és reactiu, perque limita I'accié
protectora als qui ja pateixen de dependeéncia i actua sobre la seva base. El Consell
Economic i Social (CES) entén que la prevencié hauria de desenvolupar-se com un dels
eixos principals del SAAD, amb la condicié de retardar en el temps el volum de persones
amb dependéncia (Liao et al., 2019). Es tracta de plantejar intervencions preventives
orientades a fomentar I'adquisici6 de competéncies perque els diferents membres
de la familia puguin adaptar-se als canvis exitosament (Schréder-Butterfill i Fithry,
2014; Nevot, Orte, Ballester i Molina, 2018; Nevot, Rus, Coll i March, 2018).

Si es fa una cerca sobre programes de prevencié de cures de llarga durada en persones
grans, s'identifiquen intervencions diverses pero en cap cas enfocades a prevenir la depen-
déncia treballant sobre les dinamiques familiars i socials. Al Japo, per exemple, disposen
de projectes de prevencié que treballen sobre la funcié motora i les activitats de la vida
diaria de la gent gran (Wada, Sakuraba i Kubota, 2015) i, juntament amb Alemanya, dis-
posen també de programes de prevencié d'accidents cardiovasculars i demeéncia (Bickel et
al., 2012; Kamegaya i Yamaguchi, 2016). En altres contextos, com als Estats Units, es veu
com tenen un seguit de programes de prevencié de caigudes. A California, el Departament
d’Envelliment de I'Estat de California facilita un conjunt de programes orientats a profes-
sionals, persones grans i cuidadors: Family Caregiver Services, Mediqués Counselling (HlI-
CAP), Legal Services, Senior Employment Training, entre d’altres (State of California, 2019).
Als Paisos Baixos, sent el pais pioner en la introduccié d'un esquema de seguretat social i de
salut universal obligatori (AWBZ) per cobrir una amplia gamma de serveis d'atencio a llarg
termini (LTC), tampoc no s'observen mesures de prevencié familiar de la dependéncia.

A Espanya, concretament, hi ha hagut un seguit d’iniciatives en algunes comunitats
autonomes. Pel que fa a programes de prevencié de la dependéncia promoguts
conjuntament per administracions publiques i fundacions, s’observen, en els exemples
d’Andalusia i GuipuUscoa, els programes desenvolupats per a la prevencié del
deteriorament cognitiu. Per part de la Societat Espanyola de Geriatria i Gerontologia
(SEGG), I'Obra Social de Caja Madrid i I'Organitzacié Mundial de la Salut, el programa
«Saber Envejecer» de prevencié de doléncies fisiques i cognitives. També, a quatre
ajuntaments de Biscaia, el programa «Zainduz», d'estimulacié cognitiva; «Mayores en
Alto Riesgo de Dependencia» a la Comunitat de Madrid, també en la mateixa linia que
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els anteriors esmentats, entre moltes altres iniciatives en la mateixa direccié (Vaquerizo,
Hennekam, Knop i Ni, 2011).

7. La comunicacio6 familiar sobre I’autonomia de I'individu

La comunicacié comprén el canal sota el qual establir la relacié interpersonal i la via
per transmetre els desitjos, les emocions i la manera de prendre consciéncia sobre el
fet de formar part d’una xarxa social i familiar (Govern d’'Aragd, 2010). Per tant, els
errors aqui poden ser font de problemes en les relacions familiars i socials que afectin
la qualitat de vida familiar i els nivells de suport social percebut per part de I'adult
gran (Skrabski, Kopp i Kawachi, 2003; Carstensen, Rosenberger, Smith i Modrek, 2015).

La relacié entre el suport social i el risc de mortalitat, malaltia o de manifestar simptomes
vinculats a la falta de salut han estat identificats per gran part de la comunitat empirica
que investiga sobre el tema, (Fung, Carstensen i Lang, 2001; Stafford et al., 2005; Ka-
vanagh et al., 2006; Folland, 2007; Blanchard-Fields, 2007; d’"Hombres, Rocco, Suhrcke i
McKee, 2010; Lowe, 2010; Rocco i Marc, 2012; Rouxel, et al., 2015; Arezzo i Giudici, 2015).

SAS (2017) indiquen que la connexi6é de I'adult gran amb els seus familiars és vital per
evitar-ne I'aillament. Els resultats de I'estudi de Resende, Mota-Pinto, Rodrigues i Alves
(2017) indiquen que la solitud constitueix un factor de risc per a la salut i autonomia
de I'individu. Dunér i Nordstrém (2007) ressenyen que la disposicié de |'atencié formal
comporta el risc de deterioracié de la solidaritat familiar.

En aquest sentit, Dunér i Nordstrém (2007) assenyalen que els [lacos intergeneracionals
han de ser negociats repetidament mitjangant els processos de relacié familiar. La falta
d’estructuracié de les obligacions en la vida familiar requereix negociacions recurrents
quan s’'organitza al voltant de la cura d’un adult gran. Les formes d'atencié familiar
poden millorar amb suport, educacioé i entrenament (Govern de Navarra, 2006). Es posa
de manifest la necessitat de treballar sobre les estratégies comunicatives com a factor
de proteccié envers els riscos per a la salut i 'autonomia (Orte, Ballester, Mascaré i
Nevot, 2017; Nevot, Rus, Coll i March, 2018; Nevot, Orte, Ballester i Molina, 2018).

8. Sintesi teorica i pilotatge aplicat a Mallorca: la proposta del PCF-
U-Auto

Aplicat a I'ambit de la prevencié, els programes basats en evidéncia sén programes que
han demostrat la seva eficacia a partir d’estudis rigorosos avaluats i validats, general-
ment, mitjancant assajos controlats aleatoritzats o dissenys gairebé experimentals, tot
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demostrant la produccié sistematica de resultats positius (Small, Cooney i O’Connor,
2009; Social Research Unit, 2012). Permeten millorar la qualitat de I’atencié en incre-
mentar la probabilitat d’obtenir els resultats esperats i reduir els costos de tractaments
(Orte, 2013).

El Programa de Competéencia Familiar va mostrar la seva eficacia a llarg termini en
els principals factors que componen la dinamica familiar positiva —resiliéncia,
comunicacio, organitzacio i cohesié familiar, disciplina positiva i altres factors— (Orte,
Ballester, March, Amer, Vives i Pou, 2015) en el treball amb progenitors i menors.
Vistes les variables sobre les quals treballa, les caracteristiques —practica basada en
I'evidéncia— i les evidéncies son les seguents:

1. Larelacié entre la manca de suport social i familiar, de relacions socials, problemes
de comunicacié i la influéncia de I|'entorn sobre els processos de pérdua
d'autonomia i acceleracié de I'avenc cap a formes de dependéncia severa.

2. La manca de garantia del dret recollit a I'article 2 de la Llei 39/2006 de disposar
de recursos de promocié d’autonomia i la manca d’atencié a les recomanacions
nacionals i internacionals quant a I'envelliment actiu.

Es procedi a adaptar el Programa de Competéncia Familiar, de demostrada eficacia en
la reduccié de les taxes de depressid, ansietat familiar, en la millora de les estrategies
d’afrontament familiar, entre altres resultats rellevants.

El Programa de Competencia Familiar Universal-Auto empra les mateixes eines —
treballar sobre les pautes de comunicacié i de relaci6 familiar—, emperd amb un
objectiu final diferent: assolir les dinamiques familiars que permetin un funcionament
optim de cada un dels seus membres per promoure |'envelliment actiu. En aquest
sentit, el Programa de Competéencia Familiar Universal-Auto s’orienta a donar resposta
a les demandes de les normatives i els 0rgans europeus i estatals esmentats. Mitjancant
un conjunt d'intervencions educatives aplicades a I'ambit familiar, es promou aixi la
permanéncia de la persona en situacié de dependéncia en el seu entorn familiar.

D’altra banda, es reforcen les mesures de prevencié primaria i secundaria de les
situacions de dependéncia, atés que es dirigeix a les persones grans sense dependéncia
0 que presentin simptomes incipients de dependéncia sempre que no repercuteixin en
I'adequada comprensio i possibilitat d'aplicacié dels continguts del programa.

Quant al procediment seqguit pel pilotatge, un total de 16 treballadores socials de
la Fundacié d'Atenci6 i Suport a la Dependéncia i de Promocié de I’Autonomia Per-
sonal de la Direcci6 General de Dependeéencia del Govern balear varen ser formades
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(10 hores) per professorat de la Universitat en els continguts —fonamentacio teorica i
practica— del PCF-U-Auto. Durant dues setmanes, les treballadores socials de referén-
cia habilitades per aplicar el PCF-U-Auto seleccionaren un conjunt de persones bene-
ficiaries de la prestacié economica per a cures en I'entorn familiar (PECEF) del Govern
balear; el principal requisit de cribratge fou que haguessin rebut la valoracié de grau |
en els sis mesos immediatament anteriors a la seleccié. L'objectiu era procurar la maxi-
ma antelacié possible envers situacions de dependéncia més severes.

La mostra per el pilotatge es constitui de 5 grups de +15 families per grup: un grup a
Manacor, un a Inca i tres a Palma —Son Cladera, Son Espanyolet / Santa Catalia i Ciutat
Antiga - conformant una mostra inicial de £75 families.

A partir de les variables treballades (entre tres i cinc dimensions de treball per a cada
un dels cinc blocs d'objectius), de I'analisi de resultats de I'aplicacié pilot del PCF-U-
Auto s’espera la millora de les relacions familiars (1), de les competencies de foment
d’autonomia (2), de les habilitats vitals i conductuals (3), de les habilitats socials (4) i
la reduccié o prevencié de la perdua de les funcions vinculades a la presa de decisions
sobre les activitats basiques de la vida diaria (5).

9. Conclusions

La major part de programes, guies i intervencions tant estatals com internacionals
coincideixen a intervenir prevenint la dependeéencia a través de la millora de I'eficacia
dels sistemes d’atencié de la salut i assegurant el tractament precog¢ de les malalties
croniques. Els estudis de recerca gairebé dels darrers vint anys reiteren la relacié
d'associacié entre la manca de relacions socials i de suport social en el desenvolupament
de simptomes somatics i cognitius vinculats a deficits en les relacions socials. Tant la
Llei 39/2006 com la gran part de documents oficials marquen I'objectiu d'atendre les
persones grans per prevenir I'increment de la dependéncia mitjancant els programes.
Tot i aixi, en la practica s'identifica I'existéncia d'iniciatives orientades a prevenir la
dependeéncia des d'altres vessants —sobretot, caigudes o deteriorament cognitiu—.

Els nous enfocaments psicosocials centrats en el desenvolupament actiu fan referéncia
a la necessitat de treballar sota criteris de resiliéncia, relacié social adequada, sentit
de pertinenca, resisténcia i sentit de proposit. L'envelliment actiu posa émfasi en qué
I'adquisicié6 d'aprenentatges es produeix mitjancant la interaccié social, empero, a
mesura que avanca l'edat, sovint els contactes socials es redueixen a I'ambit familiar.
Llavors, es dissenya el PCF-U-Auto, el qual inclou el treball sobre la dinamica familiar,
posant en practica tant habilitats socials com de comunicacié i treballant en els
coneixements necessaris per a la promocio efectiva de I'autonomia.
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El PCF-U-Auto dona cobertura a la part no atesa de la Llei 39/2006 i, concretament,
a l'article 2, que fa referéncia a la necessitat i el dret del ciutada d’accedir a recursos
de promocié de I'autonomia personal. També suposa donar resposta a la necessitat
de treballar sobre les dimensions socials i de suport social per prevenir I'aparicié de
simptomes de dependéncia.
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Resum

L'objectiu principal d'aquest treball és descriure els principals avantatges i inconvenients
d'un producte financer que pot ajudar a complementar els ingressos de les persones de
més edat, fonamentalment a partir de vuitanta anys: la hipoteca inversa.

Aquest producte financer permet dotar de liquiditat el principal instrument d’estalvi
dels ciutadans espanyols, I'habitatge, fent-lo, a més, compatible amb el desig de llegar
la propietat als hereus, als quals es dona I'opcid, si aixi ho desitgen, de rescatar-la en
el moment de la defuncio.

Com a consequencia de laintensissima crisi del mercat immobiliari, en aquests moments,
el volum de negociacié d’hipoteques inverses a Espanya és practicament inexistent. No
obstant aixo, tenint en compte els avantatges fiscals i I'actual recuperacié del mercat
de I'habitatge, les hipoteques inverses poden tornar a constituir una alternativa
interessant per complementar el financament de les necessitats dels ciutadans de
més edat, especialment d'aquells amb una edat superior a vuitanta anys i que tinguin
immobles en grans nuclis urbans.

En qualsevol cas, perqué aquest producte pugui assentar-se com una alternativa relle-
vant de financament, s'ha de fer front a alguns reptes importants. En primer lloc, atesa
la seva complexitat, és necessari que la persona interessada entengui clarament el pro-
ducte i les diferents modalitats disponibles. Atés que és un producte destinat a perso-
nes d'edat avancada, és imprescindible, tal com marca la normativa, que hi intervingui
un assessor independent que vetlli pels seus interessos. | en segon lloc, que el preu es
converteixi en una alternativa competitiva en un context de baixa inflacié com I'actual.

Resumen

El objetivo principal de este trabajo es describir las principales ventajas e inconvenientes
de un producto financiero que puede ayudar a complementar los ingresos de las perso-
nas de mas edad, fundamentalmente a partir de los ochenta afios: la hipoteca inversa.

Este producto financiero permite dotar de liquidez el principal instrumento de ahorro
de los ciudadanos espafoles, la vivienda, haciéndolo ademas compatible con el deseo
de legar la propiedad a los herederos, a los que se les da la opcidn, si asi lo desean, de
rescatarla en el momento del fallecimiento.

Como consecuencia de la intensisima crisis del mercado inmobiliario, en estos mo-
mentos, el volumen de negociacién de hipotecas inversas en Espafia es practicamente
inexistente. Sin embargo, teniendo en cuenta las ventajas fiscales y la actual recupera-
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cion del mercado de la vivienda, las hipotecas inversas pueden volver a constituir una
alternativa interesante para complementar la financiacién de las necesidades de los
ciudadanos de mas edad, en especial, de aquellos con una edad superior a los ochenta
afos y que tengan inmuebles en grandes nucleos urbanos.

En cualquier caso, para que este producto pueda asentarse como una alternativa
relevante de financiacién se debe hacer frente a algunos retos importantes. En pri-
mer lugar, dada su complejidad, es necesario que el interesado entienda claramente
el producto y las diferentes modalidades disponibles. Dado que esta destinado a
personas de edad avanzada, es imprescindible, tal y como marca la normativa, que
intervenga un asesor independiente que vele por sus intereses. Y en segundo lugar,
que su precio lo convierta en una alternativa competitiva en un contexto de baja
inflacion como el actual.

1. Introduccié

No hi ha cap mena de dubte que un dels dilemes més importants als quals s'ha
d’enfrontar la societat espanyola és el del financament de les necessitats de les nostres
persones grans.

En aquesta questié sorgeix immediatament el debat de la sostenibilitat de les pensions
publiques a Espanya i la necessitat de mantenir i d'incrementar el poder adquisitiu dels
pensionistes, especialment d'aquells que perceben les pensions més baixes.

Com s’indica en un estudi de Devesa et al. (2016) en el qual es fa una analisi, a través
d’enquestes, del perfil mitja del jubilat a Espanya, sén diversos els reptes als quals
ha d’enfrontar-se el sistema public de pensions: la demografia, el mercat laboral i la
relacié entre el salari i la pensié mitjana.

No obstant aixo, la sostenibilitat o no de I'actual sistema public de pensions pot
dependre, de manera fonamental, del creixement economic. De fet, si aquest és sufi-
cient, podrien revertir-se els tres elements que s’acaben d'assenyalar. En primer lloc,
el creixement economic pot atreure treballadors d’altres paisos que compensin les
conseqliéncies de la baixa natalitat experimentada per la poblacié espanyola. Si bé
és cert que gran part d'aquesta immigracié pot tenir un baix nivell de qualificacio,
és un deure de la societat espanyola que la seglient generaci6 si que tingui accés a
una educacié de qualitat i, per tant, dotar a mitjan termini I'economia espanyola
amb una poblacié jove i qualificada. En segon lloc, una recuperacié permanent del
creixement economic hauria de normalitzar la situacié del mercat laboral espanyol
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que té encara un amplissim marge de millora des de I'actual situacié, amb una taxa
de desocupacio situada al voltant del 14%. En cas que a mitjan termini la taxa de
desocupacié s'acosti a la mitjana europea (al voltant del 7,5% en aquests moments),
I'impacte als ingressos per cotitzacions socials seria més que considerable (estariem
parlant d'incrementar el nombre de cotitzadors en una xifra proxima al milié i mig
de treballadors, sense tenir en compte els efectes de la immigracio). | respecte als sa-
laris, un creixement sostingut i la transformacié a fons del nostre teixit productiu cap
a una economia que incrementi la produccié de béns i serveis de major valor afegit
permetria incrementar els salaris actuals i, per tant, la relacié salari mitja/pensié mit-
jana. En definitiva, les perspectives a mitjan i llarg termini del nostre sistema public
de pensions dependran fonamentalment del creixement economic i de I'aspiracio,
Ilarg temps compartida per la societat espanyola, d'acostar-nos als nivells de benestar
dels nostres socis europeus.

En qualsevol cas, a tenor de les dificultats per les quals travessa en aquests moments
la Seguretat Social espanyola i, per tant, la possibilitat que en un futur proxim calgui
limitar el creixement de les pensions, moltes veus proclamen i justifiquen la necessitat
que els ciutadans espanyols busquin vies per complementar les «insuficients» pensions
publiques. Es facil que a partir d'aquests supdsits es dedueixi que és necessari
incrementar I'estalvi de les families espanyoles de cara a solucionar el futur més o
menys gris de les pensions publiques.

No obstant aixo, a I'hora d’estalviar no ha d’oblidar-se que les families espanyoles
solen decantar-se, a diferencia d'altres paisos europeus, per la inversié en habitatge,
en lloc de la inversié en productes financers. Aixi, segons les dades del Banc d’Espanya,
la riquesa de les llars espanyoles esta materialitzada fonamentalment en actius
immobiliaris, tal com s’indica a la taula 1.

Taula 1 | Riquesa de les llars i ISFLSH espanyols (milers de milions d’euros)

B T T T

2014 6.298 4.267 2.031 5.490
2015 6.546 4.442 2.105 785 5.762
2016 6.754 4.634 2.120 774 5.980
2017 7.146 4.961 2.185 773 6.374
2018 7.432 5.284 2.148 779 6.653
2019 7.601 5.370 2.231 780 6.821

Font: Banc d’Espanya
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En aquests moments (primer trimestre de 2019) la riquesa en actius immobiliaris suposa
al voltant del 70% de la riquesa bruta dels espanyols, percentatge que no ha fet més
que augmentar des de 2014, en que representava un 67% de la riquesa bruta total.
De fet, I'increment de la riquesa de les llars espanyoles des de I'inici de la recuperacié
economica és degut, gairebé integrament, a les adquisicions i a les revaloracions dels
actius no financers, tal com pot observar-se en el grafic 1.

Grafic 1 | Evolucio de la riquesa immobiliaria de les llars espanyoles (2000-2019).
Milions d’euros
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Més encara, si s'analitza la riquesa de les llars espanyoles i es compara amb la resta de
paisos europeus, la riquesa de les families espanyoles se situa en posicions privilegiades
gracies a la riquesa materialitzada en I'habitatge, fins i tot malgrat la desfeta
experimentada pel preu de I’'habitatge arran de la Gran Recessio.

Cal, per tant, assenyalar que els espanyols si que estalvien, pero ho fan a través de la
inversié en maé que, malgrat la deterioracié que va implicar la recent crisiimmobiliaria,
ha resultat a llarg termini una decisié6 encertada. Resultat d’aquesta decisi6 molt
imbricada en la mentalitat els ciutadans espanyols és I’altissim percentatge d’habitatge
en propietat de qué gaudeixen les llars espanyoles, que ens situa, en aquest aspecte, al
capdavant de la Uni6 Europea, tal com pot observar-se al grafic 2.

El percentatge d’habitatge en propietat a Espanya va aconseguir el seu maxim just
abans de I'esclat de la bombolla immobiliaria, en qué arriba, el 2006, al 87%. De cara
al que ens ocupa, ha d’assenyalar-se que, segons Devesa et al. (2016), s'estima que les
persones més grans de 65 anys enquestades telefonicament resideixen, en la immensa
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majoria (90,8%), en una casa propia en régim de propietat (davant el 3,6% que viuen
a casa d'algun familiar i el 5,6% que viuen en una casa llogada).

Grafic 2 | Percentatge d’habitatge en propietat de les llars en diferents
paisos de la Unio Europea (2016)
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2. La hipoteca inversa com a alternativa per al financament comple-
mentari de les necessitats de les persones grans

Es ben conegut que, a mesura que augmenta l'edat, les despeses, i en particular les
relacionades amb la salut, s'incrementen considerablement. Aquesta situacio s'agreuja
a mesura que comencen a ser necessaris serveis d'ajuda o que es va incrementant el
grau de dependeéncia.

Per aixo, tenint en compte alld que hem assenyalat en la introduccid, cal preguntar-se
en quina mesura és possible destinar aquesta riquesa acumulada per les persones grans
a cobrir les seves creixents necessitats, tenint en compte que el seu patrimoni esta
materialitzat fonamentalment en el seu habitatge.

Per descomptat, una de les possibles solucions és la venda de I'habitatge, pero aixo
comporta la necessitat de buscar un allotjament alternatiu (per exemple, vendre la
casa per traslladar-se a una altra de més petita, traslladar-se a casa d’algun familiar
o arrendar un habitatge alternatiu). Evidentment, aquestes solucions no sén sempre
possibles i, a més, abandonar I’'habitatge propi pot suposar una decisié¢ dificil de
prendre per motius emocionals obvis.
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Seguint el Banc d'Espanya, sén diverses les alternatives que ofereixen els mercats finan-
cers per obtenir ingressos addicionals a partir de I'habitatge, i es distingeixen els casos
en els quals es transmet la titularitat de I’habitatge d'aquells en qué aixo no passa.

La primera solucié és el denominat «habitatge pensié» o «renda vitalicia immobiliaria».
En aquest cas es transmet la nua propietat de I'habitatge, pero se’n conserva I'usdefruit
vitalici. D’aquesta manera, la persona interessada pot continuar vivint al seu habitatge
(o llogar-lo) i, una cosa molt important, pot gaudir de I'habitatge fins a la defuncid,
cobrint aixi el denominat risc de longevitat, és a dir, es cobreixen les necessitats
habitacionals fins a la defuncié de la persona (o les persones) beneficiaria de la renda
vitalicia. No obstant aixo, ha de recalcar-se que, com que es transmet la titularitat de
I'habitatge, els hereus no poden recuperar-lo.

Una segona solucié és la transformacié de I’habitatge en una renda vitalicia assegurada.
Aquesta opcio, incentivada fiscalment per la Llei 26/2014, de 27 de novembre, poden
utilitzar-la les persones més grans de 65 anys, deixa exempts fiscalment els increments
patrimonials que pugui haver experimentat I’habitatge, i es pot destinar una quantitat
maxima de 240.000 euros a la constitucié de la renda vitalicia. Aquesta renda vitalicia
sera considerada rendiment del capital mobiliari, pero amb una molt important
reduccié en funcié de I'edat del contribuent. Igual que en el cas anterior, es cobreix el
risc de longevitat, pero es perd la titularitat de I’habitatge.

Les dues alternatives addicionals que comentem a continuacié sén les denominades
hipoteques inverses, que van ser regulades per la Llei 41/2007, de 7 de desembre
(modificada per la disposicié addicional vuitena de la Llei 5/2015, de 27 d’abril). En
aquesta norma es defineix la hipoteca inversa com «un préstec o crédit hipotecari del
qual el propietari de I'habitatge realitza disposicions, normalment periodiques, encara
que la disposicié pot ser d'una sola vegada, fins a un import maxim determinat per un
percentatge del valor de taxacié en el moment de la constitucié. Quan s'aconsegueix
aquest percentatge, el major o dependent deixa de disposar de la renda i el deute
continua generant interessos. La recuperacié per part de I'entitat del credit disposat
més els interessos es produeix normalment d'una vegada quan mor el propietari,
mitjancant la cancel-lacié del deute pels hereus o I'execucié de la garantia hipotecaria
per part de I'entitat de credit».

En la guia d’'accés a la hipoteca inversa editada pel Banc d’Espanya es descriu com un
«crédit o préstecgarantitamb una hipoteca que recau sobre I'habitatge habitual (també
sobre altres habitatges, pero, en aquest cas, els possibles avantatges o beneficis fiscals
serien menors), concedit, d’'una sola vegada o a través de prestacions periodiques, a
una persona que ha de ser més gran d'una determinada edat —a partir de 65 anys— o
acreditar un grau de discapacitat (igual o superior al 33%) o dependéncia (dependéncia
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severa o gran dependéncia), i no és exigible la seva devolucié fins al moment de la seva
defuncié. A l'inrevés que en una hipoteca normal, el deute no va disminuint amb el
temps, sind que augmenta fins que un tercer —els hereus de I'immoble— opta per
assumir-la com a propia, en cas d'interessar-li mantenir la propietat de I'immoble».

Una primera classificacié de les hipoteques inverses fa referéncia a la manera en qué es
rep el «préstec o credit» hipotecari. Pot consistir en disposicions periddiques que van
incrementant, juntament amb els interessos, el muntant del deute o bé pot consistir en
la disposicié d'una quantia Unica en el moment de la constitucié de la hipoteca inversa,
quantitat que anira generant interessos a favor de I'entitat. En aquest segon cas la
persona interessada pot (pero no li ho imposen) comprar una assegurancga de rendes
vitalicies (immediates o diferides).

Seguint la guia del Banc d’Espanya, caldria distingir-ne, al seu torn, dues modalitats:
la hipoteca inversa simple i la hipoteca inversa combinada amb una asseguranca de
rendes vitalicies diferides. En la primera, si I'interessat sobreviu a I'edat especificada
en el contracte, deixara de percebre la renda establerta. En aquest cas, sorgeix el risc
que la persona deixi de percebre els ingressos complementaris, de manera que apareix
el risc de longevitat. Es molt important que en aquesta modalitat d’hipoteca inversa
s'indiqui clarament a l'interessat aquesta possibilitat, per evitar situacions de risc en el
futur. D'altra banda, hi ha les hipoteques inverses combinades amb una asseguranca
de rendes vitalicies diferides. En aquesta altra modalitat, |'interessat percebra una
renda durant tota la seva vida, la quantia de la qual dependra de I’edat de I'hipotecat.
El principal desavantatge respecte de la modalitat anterior és que la quantia de la
renda sera, logicament, inferior.

Un dels principals avantatges de les hipoteques inverses és que no es transmet la
propietat de I'habitatge, de tal manera que, quan mori el propietari, seran els hereus
els que, si els interessa, podran quedar-se amb I'habitatge, aixo si, fent front al deute.
D’aquesta manera, els hereus tenen davant tres opcions: quedar-se amb |'habitatge
retornant el deute acumulat (I'entitat no podra exigir cap compensacié per la
cancel-lacié del deute), vendre I'habitatge i quedar-se els diners sobrants, una vegada
pagat el deute (si no fos suficient, amb la resta de I'heréncia), o renunciar a I'heréncia
i que I'entitat executi la hipoteca, i el creditor podra cobrar fins on arribin els béns de
I’herencia.

Un altre dels avantatges d'aquest tipus de productes és que els imports obtinguts per
la hipoteca inversa (ja sigui I'import Unic inicial o les rendes mensuals) no tributen en
I'IRPF, ja que es tracta de disposicions d’un compte de préstec o crédit. Addicionalment,
té altres avantatges fiscals importants, com sén I'exempcié de I'impost d’actes juridics
documentats i la reduccié del 90% dels aranzels registrals.
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No obstant aixo, malgrat els avantatges desgranats per a aquest tipus de productes,
ha d’assenyalar-se que les hipoteques inverses plantegen o poden plantejar també
alguns inconvenients. Entre aquests hi ha el fet que, en dirigir-se a persones grans,
poden representar un grau important de complexitat, sobretot en el cas d'algunes de
les modalitats. En qualsevol cas, un dels requisits legals que ha de complir una hipoteca
inversa és que en la contractacié s’ha d’haver subministrat un servei d'assessorament
independent que vetlli per una contractacié transparent i segura per a la persona gran.

Un altre desavantatge, com bé s’assenyala a la guia elaborada pel Banc d’Espanya, és
que la hipoteca inversa «estén els seus efectes més enlla de la persona que decideix
contractar-la, en la mesura que pot afectar hereus». Aquest Ultim aspecte pot generar
conflictes importants amb I'entitat que concedeix la hipoteca inversa, com posen de ma-
nifest algunes senténcies recents amb el consegltient efecte de reputacio per a I'entitat.

Finalment, un element crucial de cara a la conveniéncia de contractar una hipoteca
inversa és el tipus d'interes que s'aplica al préstec, que sol ser relativament elevat,
entre d’altres coses, pel risc que per a I'entitat oferent suposa la possibilitat que en la
data de defuncié del prestatari el preu de I'habitatge se situi per sota del deute contret
fins a aquesta data.

Respecte a la situacié del mercat d'hipoteques inverses a Espanya, ha d'assenyalar-
se que va arribar a tenir un volum considerable d’activitat fins a I'esclat de la crisi
immobiliaria, i va ser un dels paisos amb un major volum de negociacié d'aquest tipus
de productes a Europa, encara que a gran distancia del principal mercat, que era i
continua sent el Regne Unit. No obstant aixo, en I'actualitat, el mercat d’aquest tipus
de productes és practicament insignificant, encara que a I'empara de la recuperacio
del valor de I'habitatge és d’esperar que torni a comercialitzar-se i a constituir una
alternativa important per complementar els ingressos de les persones grans. Per la
naturalesa d’aquest tipus de productes i per la dependencia de I'edat del prestatari, es
tracta d'un producte que pot ser de gran utilitat precisament per als ciutadans d’edat
més avancada (sobretot a partir dels vuitanta anys) i I'habitatge dels quals se situi en
grans ciutats en les quals hi hagi un mercat immobiliari agil. Ha de tenir-se en compte
que, atesa |'altissima esperanca de vida de les persones més grans de 65 anys, la quantia
d'aquest tipus de rendes no pot ser molt elevada per a un individu d’aquesta edat.

3. Conclusions
En aquest treball s’'ha procedit a descriure un producte financer que pot ajudar a

complementar els ingressos de les persones de més edat, per a les quals les despeses
relacionades amb la salut poden incrementar-se considerablement amb els anys.
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La hipoteca inversa és una alternativa que s'ajusta al perfil dels ciutadans espanyols,
gracies a la seva propensié a materialitzar els estalvis en el mercat immobiliari, i al
desig, d'altra banda, de gran part de les nostres persones grans de transmetre la
propietat de I’habitatge, ja que dona |'opcié als hereus de rescatar-la a la defuncié de
I'interessat, aixo si, fent front al deute contret.

Després de |'esclat de la bombolla immobiliaria i durant els anys de la Gran Recessi6
el mercat d’hipoteques inverses practicament va desapareixer, pero a I'empara de la
recuperacié del mercat de I’habitatge, les hipoteques inverses poden convertir-se, de
nou, en una interessant alternativa de financament per a les persones grans. No obstant
aixo, aquest producte s'enfronta a alguns reptes per convertir-se definitivament en un
instrument de financament atractiu tant per a prestadors com per a prestataris.

Entre els reptes, és important que els contractants d’aquests productes els entenguin
correctament, cosa que requereix la intervencié d'assessors independents que vetllin
pels seus interessos. En cas contrari, aquest tipus d’operacions poden derivar en litigis
amb els hereus, amb el conseglent risc de reputacié que aixo pot implicar.

Addicionalment, en un context de molt baixa inflacid, els costos associats a aquest
tipus d’operacions a mitjan i llarg termini i, en particular, el tipus d’'interés aplicat a
I'operacié, han de representar una oferta competitiva amb altres alternatives per fer
de les hipoteques inverses un producte atractiu.
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Resum

L'article explica com, atés I'increment demografic del sector de poblacié de persones grans
i, dins d’aquest sector de poblacio, ates també I'augment del col-lectiu de persones grans
en situacié d'especial vulnerabilitat, esdevé necessaria |'elaboracié d'un protocol d'actua-
ci6 davant situacions de maltractaments domeéstics i d’autonegligéncia a persones grans;
un fenomen que, malgrat la seva incidéencia, esta molt invisibilitzat a la nostra societat.

Atesaaquesta necessitat, I'Observatori de Persones Grans de Mallorca esvacomprometre
a dissenyar una eina per detectar i intervenir respecte d’aquest fenomen, i des de
I’Area de Gent Gran de I'IMAS es va coordinar el procés d’elaboracié del protocol, amb
la col-laboracié i I'assessorament de professionals de la Universitat de les llles Balears i
de la Direccié General de Dependéncia del GOIB.

A I'article es descriu el procés d’elaboracié d’aquesta eina, aixi com se’'n fa una breu
descripcid.

Resumen

El articulo explica cdmo, ante el incremento demogréfico del sector de poblacién ma-
yor y, dentro de este sector de poblacion, también ante el aumento del colectivo de
personas mayores en situacion de especial vulnerabilidad, resulta necesaria la elabo-
racion de un protocolo de actuacion ante las situaciones de malos tratos domésticos y
de autonegligencia en personas mayores; un fenémeno que, pese a su incidencia, esta
muy invisibilizado en nuestra sociedad.

Ante esta necesidad, el Observatorio de Personas Mayores de Mallorca se comprometié
a disefiar una herramienta para detectar e intervenir ante este fenémeno, y desde el
Area de Gent Gran del IMAS se coordiné el proceso de elaboracién del protocolo,
con la colaboraciéon y el asesoramiento de profesionales de la Universidad de las llles
Balears y de la Direccion General de Dependencia del GOIB.

En el articulo se describe el proceso de elaboracién de esta herramienta, asi como se
detalla una breve descripcion.

1. La necessitat de I’elaboracié del protocol

Les projeccions demografiques de les Nacions Unides apunten que I’'any 2050 una de
cada quatre persones d’Europa i de I’America del Nord tindra 65 o més anys i que, a es-
cala mundial, el nombre de persones de 80 o més anys es triplicara. Pero no cal anar tan
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lluny per comprovar aquesta tendencia. L'any 2018 ha estat el primer de la historia en
qué el nombre de persones de 65 0 més anys ha superat el dels nins menors de cinc anys.

En el cas de Mallorca, segons dades de I'IBESTAT (2019), els darrers anys, el nombre
de persones grans continua augmentant de manera gradual. Com podem observar
a la taula seglient, el segment de poblacié gran és el que més s’ha incrementat, tant
en termes absoluts com en termes relatius, la qual cosa ens indica que l'illa segueix la
tendéncia mundial.

Taula1 | Evolucid de la poblacio gran a Mallorca

0-19a 20-64a >64a Total
2018 180.714 558.997 140.402 880.113
2017 179.118 552.207 137.368 868.693
2016 177.563 548.743 135.124 861.430
2015 176.460 549.170 133.659 859.289
2014 176.363 550.581 131.369 858.313

Font: Padré de I'IBESTAT

El col-lectiu de persones grans, especialment en el sector més envellit d’aquest grup
poblacional, per les seves caracteristiques biopsicosocials, és més susceptible de patir
determinades patologies, situacions d’aillament, manca de suport social i dependeéncia,
entre d'altres factors, fet pel qual esdevé un col-lectiu més vulnerable també a patir
situacions de maltractament. L'increment poblacional d’aquest col-lectiu es tradueix
també en un increment de poblacié susceptible a patir aquest fenomen que, malgrat
que esta invisibilitzat en molts de casos a la nostra societat, és una realitat. Segons
dades de I'Organitzacié Mundial de la Salut (2019), si la proporcié de persones grans
que pateix maltractament segueix com ara, I'any 2050 320 milions de persones grans
seran maltractades arreu del mén.

La prevalenca del maltractament en aquest sector de poblacié és dificil de quantificar,
ja que molts de casos no es notifiquen ni es denuncien (es calcula que tan sols se'n
denuncia un cas per cada 24). Segons una metaanalisi duta a terme per 'OMS, el 2017,
el 15,7% de persones de 60 o més anys varen notificar situacions de maltractament en
entorns comunitaris, i la tipologia més prevalent va ser la del maltractament psicologic,
seguida per I'abus financer i la negligéncia.

Entenem per maltractament, tal com el defineix I'Organitzacié Mundial de la Salut a la
Declaracié de Toronto, «l'acte Unic o repetit, o la manca de mesures apropiades que es
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produeix dins qualsevol relacié on hi hagi una relacié de confianca, que ocasiona mal
0 angoixa a una persona gran» (OMS, 2002, p. 2).

El maltractament a les persones grans es pot produir de diferents maneres. Segons la
classificacié del National Center of Elder Abuse, es pot classificar en maltractament o
abus fisic, maltractament emocional o psicologic, abus sexual, explotacié econdomica,
financera o material, negligéncia, abandonament i autonegligéncia.

A Mallorca no hi ha estudis de prevalenca de maltractament, pero és un fenomen que
es produeix i, veient les tendéncies demografiques, es preveu que augmentara.

A causa d'aquesta situacid, I'Observatori de les Persones Grans de Mallorca i I’Area d'Aten-
Ci6 a la Dependéncia de I'IMAS varen decidir posar en marxa un projecte per elaborar un
protocol d'actuacié davant les situacions de maltractaments domestics i d’autonegligencia.

2. El procés de I’elaboracié del protocol

L'Observatori de les Persones Grans de Mallorca és un organ col-legiat de caracter
tecnic i consultiu que es va crear I'any 2014, impulsat per I'Institut Mallorqui d'Afers
Socials, amb la finalitat d’establir un sistema d’'informacié per conéixer la realitat de
les persones grans de Mallorca i orientar i formular propostes de millora a les diferents
administracions i entitats que ofereixen atencio i suport a aquest sector de poblacié.

L'Observatori, técnicament, té tres comissions de treball: la Comissié de Promocié de
I’Autonomia, la Comissié d’Atencié a la Dependéncia i la Comissié de Proteccid a la
Persona Gran.

Els membres d’aquesta darrera comissié de treball, atesa la necessitat abans esmentada,
varen consensuar el desenvolupament d’una linia de treball orientada al disseny i la
implantacié d'un sistema de detecci6 i intervencié davant situacions de maltractament.

Vista la transcendencia del fenomen del maltractament en aquest col-lectiu de perso-
nes, la Direccié Insular d'Atencié a la Dependencia de I'IlMAS va voler impulsar i liderar
el projecte iniciat per la comissié de treball de I'Observatori creant un grup de treball
amb representants de I’Area de Gent Gran de I'IlMAS, la Universitat i la Direccié Gene-
ral de Dependéncia del GOIB, per tal de desenvolupar un protocol i consensuar-lo amb
els membres de I'Observatori que el varen iniciar, i amb altres experts en la tematica.

Alguns dels professionals del grup de treball es varen reunir amb representants de
diferents entitats per tal de rebre assessorament per a I'elaboracié del protocol: amb
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representants dels principals cossos i forces de seguretat de I'Estat; representants
de Justicia (jutgessa degana i Fiscalia General de les llles Balears); representants de
I’Oficina d'Atenci6 a les Victimes del Delicte; representants de I'Oficina de Defensa dels
Drets del Menor; representants del Casal Petit; representants de I'Institut Balear de la
Dona, representants de la Direccié General de Consum de I'IB-Salut i de I’Area de Salut
Mental de la Conselleria de Salut.

El grup de treball va redactar un primer esborrany del protocol d’actuacié davant
les situacions de maltractaments domestics i el va fer arribar a professionals de les
comissions de treball de I'Observatori de les Persones Grans de Mallorca, a professionals
de serveis socials comunitaris i a altres experts en la tematica, per tal que poguessin
fer-hi aportacions.

Finalment, amb les aportacions recollides, es va redactar la versié definitiva del
protocol, que es va presentar a I'espai CaixaForum Palma el mes de mar¢ de 2019, amb
motiu de la conferéncia impartida per Mayte Sancho, professional de referéncia en
I'ambit de I'atencié centrada en la persona i el bon tracte a les persones grans, titulada
«Aplicacions practiques per promoure el bon tracte en el marc de I'atencié centrada
en la persona».

3. Principals caracteristiques del protocol

3.1. Objectius

L'objectiu en I'elaboracié del protocol és detectar, valorar i intervenir en situacions de
possible maltractament doméstic i autonegligéncia.

D’aquest objectiu principal s'extreuen un seguit d'objectius, tots fonamentals i que
fan del protocol un instrument ambiciés que vol donar eines i respostes a una situacio
moltes vegades invisible pero, al mateix temps, intuida pels diversos professionals que
fan feina amb el col-lectiu de persones grans.

Aixi, els reptes que vol afrontar aquest protocol sén:

e Detectar els indicadors que fan sospitar de possibles situacions de maltractament
cap a persones grans.

e Establir un canal de comunicacié i notificaci6 que permeti I'avaluacié dels
indicadors detectats.
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e Atendre les situacions detectades i confirmades.

e Protegir les persones grans i els adults d’especial vulnerabilitat.

e Augmentar la seva qualitat de vida.

e Promoure models d'intervencié centrats en les persones i en el bon tracte.
3.2. Fases en |'aplicacié del protocol

Dels objectius que es marquen al protocol, esdevenen tres ambits d’'actuacié, tres
fases consecutives, per donar una resposta integral a les situacions de maltractament i
autonegligéncia que puguin produir-se al nostre entorn.

3.2.1. Detecci6 i notificacié
La deteccid i notificacié per part de tots els membres de la comunitat, i especialment
els professionals que per la seva feina tenen contacte habitual amb el col-lectiu objecte
del protocol, d’'aquelles situacions de possible maltractament o autonegligencia
que pateixen membres de la nostra comunitat (delimitada per l'illa de Mallorca,
competencia territorial de I'Institut Mallorqui d’Afers Socials).

Convé recordar que és un deure de tots els ciutadans, i especialment de qui per raé
del seu carrec o la seva professié tingui noticia de qualque delicte public, denunciar-ho
immediatament al Ministeri Fiscal, tribunal competent, jutge d’instruccié o funcionari
policial més proper (LECRIM, article 262). Aquesta situacid, que és un deure i que
pretén garantir la no-impunitat dels actes delictius i la proteccié dels ciutadans, ens
limita a aquells indicadors tipificats com a delicte i a una intervencié de I'ambit judicial.

El protocol permet establir canals de comunicaci6 de moltes altres situacions
inadequades que generen patiment en les persones grans pero que, pel fet de no tenir
on dirigir les demandes i sospites, queden invisibilitzades i es mantenen en el temps
sense que la comunitat pugui oferir les respostes adients.

La posada en marxa d’aquest protocol suposa establir un circuit capag de rebre les
notificacions que els membres de la comunitat detecten en el seu entorn, tenir un lloc
centralitzat on dirigir la informacié i unes eines (els fulls de notificacié) que guien la
recollida de dades i la posada en coneixement de la situacio.

La deteccio i notificacié preveuen quatre fases diferenciades:

e Detecci6 de casos de sospita i presentacié de notificacions.
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¢ Recollida d'informacio del cas.
e Determinar si el cas és competéncia del Servei.
e Prioritzar la resposta en funcié de la gravetat informada.

El protocol estableix un temps ambicids per completar aquesta fase, de 24 a 72 hores,
i estableix dos nivells de prioritat segons la tipologia i gravetat del maltractament
notificat.

3.2.2. Valoracié
Per a aquesta fase de valoracié s'ha establert una durada maxima aproximada de vint
dies des del moment que es rep la notificacio i es determina que és competéncia del
Servei. La valoracio pretén:

e Avaluar la seguretat de la persona objecte de la situacié de maltractament
domeéstic o autonegligéncia. Si cal, establir un pla de seguretat.

e Confirmar que la situacié notificada és un cas de maltractament doméstic o
autonegligéncia.

e Dur a terme una valoracié orientada a la intervencio.

Implica la recollida d’'informacio, fiable i contrastada, garantint la confidencialitat i pri-
vacitat dels informants, i que permeti la confirmacié de la situacié notificada establint
amb claredat el tipus de maltractament i els indicadors de risc i de proteccid, establint
les mesures que permetin garantir la seguretat de la persona i la intervencié més adient.

3.2.3. Intervencio
Finalitzada la valoracié i confirmat que es tracta d'una situacié de maltractant o
autonegligéncia contra la persona, aixi com que és competéncia del Servei, comenca
la fase d’intervencid, que pot incloure actuacions dirigides a la persona gran o adulta
vulnerable i a la persona maltractadora en els casos de maltractament domeéstic.

La intervencié requereix el consentiment i participacié de la persona gran o adulta
vulnerable, perque valori la seva situacié i hi pugui participar de la manera més activa
possible, segons les seves circumstancies.

La intervencié haura d’establir un pla personalitzat d'actuacié coordinat amb els
serveis socials, els serveis de salut, els serveis juridics i de seguretat, que pot necessitar
la coordinacié d’equips interdisciplinaris.
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Tenint presents els principis plantejats en aquest protocol, la intervencié ve
determinada per la necessitat d'adaptar-nos a I'especificitat de cada cas i, segons
el resultat del diagnostic previ, podem parlar de tres variables que condicionen les
actuacions i intervencions fetes: la urgéncia i el risc diagnosticats, la capacitat en la
presa de decisions i la voluntat de la persona davant la seva situacio-problema. Cal
tenir present que les tres dimensions estan interrelacionades i que, sense cap dubte,
condicionen la intervencié.

Els objectius d’aquesta fase son:

e Dissenyar, implementar i avaluar amb la persona gran o adulta vulnerable i/o
la seva representant legal un pla personalitzat d'actuacié que li garanteixi la
seguretat, ['autonomia i la qualitat de vida.

e Executar lesintervencionsiactuacions que corresponguin, segons el pla d‘actuacio,
i coordinar i supervisar les fetes per altres programes, serveis o institucions.

e Fomentar la participacié en I'execucié i en el seqguiment del pla d'actuacié de
totes les persones implicades.

e Garantir la qualitat de les intervencions i actuacions fetes i el respecte als drets de
la persona gran o adulta vulnerable, aixi com de les altres persones implicades en
el pla d'actuacio elaborat.

3.3. Principis que orienten la intervencié

L'enfocament d'intervencioé adoptat en I'elaboracié del protocol esta molt alineat amb
el model d'atencié centrada en la persona, un model que pretén harmonitzar |'atencié
i els serveis amb les preferencies i els desitjos de les persones beneficiaries, apoderant-
les perque s'impliquin en les decisions sobre la seva atencié (Martinez, 2013).

Els principis que considerem que dins aquest model d’intervencié han de guiar les
actuacions derivades d'aquest protocol son (Cuart, Delgado, Fernandez et al., 2019):

Responsabilitat comunitaria. Els maltractaments sén un problema comunitari; per
aquest motiu, és responsabilitat de tothom (administracions, institucions, professionals
i ciutadania en general) assegurar la integritat i el benestar de la gent gran i vulnerable.

Qualitat de les intervencions. Les intervencions han de promoure la seguretat,
la independéncia i la qualitat de vida de la persona gran o adulta vulnerable, aixi
com respondre’n als interessos. Una intervencié inadequada pot ser pitjor que la
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no-intervencié. Les administracions responsables han de garantir la qualitat de les
intervencions mitjancant accions de formacié, de supervisié i d’avaluacié.

Respecte pels drets de la persona. Si un tribunal no ha decidit una altra cosa, la
gent gran o adulta vulnerable manté tots els drets reconeguts per la legislacié vigent.

Atencioé personalitzada i integral. Les intervencions fetes asseguren una atencié
personalitzada, mitjancant la valoracié integral de la situacié personal, familiar i
comunitaria de la persona gran o adulta vulnerable, aixi com mitjancant la posada en
marxa de les actuacions i dels serveis que sén necessaris en I'ambit personal, familiar
0 comunitari.

Normalitzacio i integracié. Sempre que sigui possible, la persona gran o adulta
vulnerable ha de viure en I'entorn on desenvolupa la vida. Es prioritzen les mesures
menys restrictives i els serveis comunitaris davant de les mesures més restrictives i la
institucionalitzacié. Si és possible, s’Than d’aplicar mesures que pertorbin de manera
minima la persona gran o adulta vulnerable.

Foment de I'autonomia. Les intervencions han d’afavorir el grau d’autonomia més
alt possible de la persona gran o adulta vulnerable. El personal professional ha de
garantir el grau de participacié més alt possible de la persona usuaria en tot el procés
d'intervencié.

Autodeterminacio. Si un tribunal no ha decidit una altra cosa, la persona gran o
adulta vulnerable té dret a ser informada de totes les opcions i possibilitats i a participar
en la presa de decisions. Aquesta informacié s’ha de proporcionar d’'una manera que
es pugui comprendre. De la mateixa manera, també té dret a acceptar o rebutjar
intervencions i serveis, i el personal professional ha de disposar del seu consentiment
informat per posar-los en marxa. El personal professional ha d’evitar imposar els valors
personals a la persona gran o adulta vulnerable.

Confidencialitat. La persona gran o adulta vulnerable té el dret que es respecti la
confidencialitat de la informacié referida a ella mateixa, i és necessari disposar de
I"autoritzacié per rompre aquesta confidencialitat.

Col-laboracio. Les intervencions fetes es fonamenten en la col-laboracié dels serveis
socials, sanitaris i juridics, aixi com en la col-laboracié entre les administracions
publiques, les entitats privades i la ciutadania que s'hi poden veure involucrades.

Preservacio. En la mesura que sigui possible, s'ha d’'intentar que les actuacions preser-
vin tant les relacions personals com els desitjos de la persona gran o adulta vulnerable.
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4. Reptes de futur

La implementacié d'aquest protocol és el principal repte al qual ens enfrontem avui
en dia. Si la primera passa ha estat aconseguir el consens en els continguts i en la
publicacié, ara arriba el moment de poder implementar-lo.

Qualsevol membre de la comunitat pot sospitar que una persona gran o vulnerable
pateix situacions de maltractaments domeéstics o autonegligéncia, perd és necessari
que els professionals de referencia estiguin assabentats del funcionament del protocol.
Per aquest motiu, abans d'implementar-lo a la resta de l'illa, caldra dur a terme una
tasca exhaustiva de formacio als professionals, tant de I'ambit social com sanitari, per
tal que coneguin i sapiguen emprar aquesta nova eina per a detectar les situacions
de maltractaments domeéstics i d’autonegligéncia i actuar davant aquestes situacions.

Com que es tracta d’una nova eina, cal validar-la per tal de valorar-ne la funcionalitat.
Per aquest motiu, es triara una comarca de I'illa de Mallorca per tal de fer el pilotatge
del protocol i, en funcié del resultat, acabar de perfilar, si fos necessari, els aspectes que
es considerin que cal modificar.

La implementacié d'aquest protocol obre I'oportunitat de crear nous models de
comunicacié entre serveis, recursos i programes d’intervencio, aprofundir en el treball
en xarxa de tots els ens socials que dediquen la seva tasca al col-lectiu de persones
grans i ser un element afavoridor per a la creacié de nous recursos d'intervencio i de
potenciacioé dels ja existents.

Pero, sensdubte, aconseguirvisibilitzar lessituacionsde maltractamentiautonegligencia
en tots els seus vessants és el repte a aconseguir, la primera ambicié amb queé es crea
aquest instrument, que neix amb una clara vocacié de fer public alld que fins ara és una
intuicio, de fer difusié de tota la diversitat de situacions de maltractament, d'acostar-
se als diferents tipus que hi ha, conscients que la nostra societat no podra donar les
respostes necessaries si primer no s'evidencien les dimensions del problema.

Per finalitzar, volem fer ressaltar que I'elaboracié d’aquest protocol sorgeix de la
mateixa demanda social de les entitats de gent gran i de professionals que treballen
amb aquest col-lectiu; una demanda manifestada explicitament en les diverses
comissions de treball de I'Observatori de Gent Gran de l'illa de Mallorca.

Agraiments
Als altres coautors del protocol: F. Xavier Delgado Drover, J. Roberto Pefialver, Dra.
Carmen Touza Garma, Nuria Vaquer Reixach i Dra. Margalida Vives Barcelé.
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A la resta de professionals de la comissioé de treball de proteccié a la persona gran de
I’Observatori de les Persones Grans de Mallorca, que han col-laborat en la revisié del
protocol.

Als professionals d'altres entitats i administracions que han col-laborat revisant i fent
aportacions al protocol.

També, especialment, el nostre agraiment a totes les persones grans que de manera
directa ens aporten la seva experiéncia i participen de manera activa en la construccié
d’un futur millor.
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Resum

La Conselleria de Salut i I’Ajuntament de Palma han iniciat una linia conjunta de treball
per a implicar la ciutadania en la presa de decisions mitjancant I'elaboracié de mapes
d’actius. Un actiu en salut es defineix com «qualsevol recurs que millora la capacitat
de les persones, les comunitats, els sistemes socials i/o les institucions per a mantenir i
conservar la salut i el benestar, contribuint a reduir les desigualtats».

D’altra banda, I'Observatori de Persones Majors del Consell de Mallorca va elaborar
un cataleg de recursos per a la promocié de I'envelliment actiu i saludable i va veure
la possibilitat d’integrar aquesta informacié al mapa d’actius. Aquesta informacié pot
ser molt Util tant per a les entitats i els professionals que treballen per un envelliment
saludable com per al col-lectiu de gent gran.

De cada actiu es recull diversa informacié: la poblacié a la qual va dirigit, la localitzacio,
la tematica, etc. Una vegada validats, s'inclouen en el mapa «LOCALIZAsalud» del Minis-
teri de Sanitat, una aplicacié web que permet visualitzar tots els recursos disponibles per
a una poblacié determinada, sobre una tematica (envelliment saludable, alimentacid,
benestar emocional, etc.) i en un territori determinat (carrer, codi postal, municipi, illa).

Resumen

La Consejeria de Salud y el Ayuntamiento de Palma han iniciado una linea conjunta de
trabajo para implicar a la ciudadania en la toma de decisiones mediante la elaboracién
de mapas de activos. Un activo en salud se define como «cualquier recurso que mejora
la capacidad de las personas, las comunidades, sistemas sociales y/o las instituciones para
mantener y conservar la salud y el bienestar, contribuyendo a reducir las desigualdades».

Por otra parte, el Observatorio de Personas Mayores del Consell de Mallorca elabord
un catalogo de recursos para la promocion del envejecimiento activo y saludable y vio
la posibilidad de integrar esta informacion en el mapa de activos. Esta informacién
puede ser muy util tanto para las entidades y profesionales que trabajan para un
envejecimiento saludable como para el colectivo de personas mayores.

De cada activo se recoge diversa informacion: la poblaciéon a la que va dirigido, la
localizacion, latematica, etc. Unavezvalidados, se incluyen en el mapa «LOCALIZAsalud»
del Ministerio de Sanidad, una aplicacién web que permite visualizar todos los recursos
disponibles para una poblacién determinada, sobre una temética (envejecimiento
saludable, alimentacién, bienestar emocional, etc.) y en un territorio determinado
(calle, cédigo postal, municipio, isla).
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1. L’envelliment actiu

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut [OMS], I'envelliment actiu és el procés
d'optimitzacioé de les oportunitats de salut, participacio i seguretat amb la finalitat de
millorar la qualitat de vida a mesura que les persones envelleixen. (Brundtland, 2002).
Es un terme que cada vegada més forma part del nostre llenguatge quotidia.

Els canvis associats a I'envelliment son comuns, encara que molts dels mecanismes de
I’envelliment estan influenciats per I’'entorn i I'estil de vida de la persona. Mentre que
algunes persones de 70 anys gaudeixen d'un bon funcionament fisic i mental, d'altres
tenen fragilitat o requereixen suport considerable per a satisfer les seves necessitats
basiques.

Estils de vida com I'alimentacié, I'exercici fisic, el consum d’alcohol, el tabac i I'activitat
mental o la participacié social tenen un paper molt important en la manera com en-
vellim. Hem de tenir en compte, pero, que dur a terme un estil de vida determinat no
és una decisié individual siné que esta condicionada per la nostra xarxa de relacions:
la familia, les amistats, la gent del nostre barri, poble o ciutat, les condicions de vida i
treball que hem tingut, la situacié socioeconomica, I'accés a béns i serveis, les caracte-
ristiques fisiques dels entorns naturals i construits, transport, habitatge, medi ambient,
serveis sanitaris i, fins i tot, els dispositius de suport que podem tenir disponibles.

Aixi doncs, per a avaluar les necessitats de salut d'una persona gran, no només és
important tenir en compte les capacitats fisiques i mentals i les malalties concretes que
pot presentar, sind també com aquestes interactuen amb els entorns que habita al llarg
de la vida.

1.1. Un abordatge diferent de la salut per a un envelliment saludable
L'estrategia global de I'OMS ofereix un ventall de politiques per a garantir que
la resposta mundial a la situacié d’envelliment de la poblacié estigui alineada amb
I’Agenda 2030 per al desenvolupament sostenible, la finalitat de la qual és que cada
ésser huma tingui I'oportunitat de desenvolupar el seu potencial en dignitat i igualtat.
L'estrategia proposa deu prioritats per a preparar el mén per a dur a terme la déecada
d’'accié concertada sobre envelliment saludable (2020-2030) (WHO, 2017) Per aixo cal
establir una plataforma per a la innovacié i el canvi:

e Suport als plans i a les accions nacionals.

e Recopilar dades mundials sobre envelliment saludable.
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e Promoure la investigacié adrecada a les necessitats actuals i futures de les
persones grans.

e Alinear els sistemes de salut amb les necessitats de les persones grans.

e Establir els fonaments per al desenvolupament de sistemes de cures de llarga durada.
e Assegurar els recursos humans necessaris per a I'atencié integrada.

e Dur a terme una campanya global per a combatre I'envelliment.

e Visibilitzar I'argument econdmic per a la inversié en envelliment saludable.

e Desenvolupament de la xarxa mundial de ciutats i comunitats amigables amb les
persones grans.

L'estrategia es fonamenta en una nova conceptualitzacié de I'OMS sobre I'envelliment
saludable, no tan centrada en I'abséncia de malalties sin6 en la capacitat funcional
que permet desenvolupar-se a les persones grans. Aquesta capacitat funcional no esta
determinada tan sols per la capacitat intrinseca de la persona siné també pels entorns
fisics i socials que I'envolten.

En I'’enfocament tradicional de la salut basat en un model dels déficits, les intervencions
sanitaries se centren a eliminar els riscs i prevenir la malaltia, i a intentar eliminar-la en
cas que es desenvolupi.

En canvi, cada vegada esta agafant més importancia una visié de la salut positiva, que
intenta mirar cap a allo que dona salut (Antonovsky, 1996) com un model complementari
que posa el focus d'atencié a fer facils i accessibles els recursos orientats al benestar i
a I'envelliment saludable de les persones i comunitats. Des d'aquesta visié positiva, es
reconeix que les persones i les comunitats tenen capacitats, habilitats, i experiencies
molt valuoses que poden utilitzar en benefici de la seva salut (taula 1).
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Taula 1 | Perspectiva del model de déficits i d’actius

Enfocament dels déficits _} Enfocament basat en els actius

Parteix de les deficiéncies i necessitats de la Parteix dels actius de la comunitat

comunitat
Respon als problemes Identifica les oportunitats i les fortaleses
Presta serveis als usuaris Inverteix en les persones com a ciutadans

Emfatitza el rol de les ageéncies Emfatitza el rol de la societat civil
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Enfocament dels déficits _} Enfocament basat en els actius

Se centra en les comunitats, els barris i el bé
Se centra en les persones

comu
Veu les persones com a clients i consumidors ~ Veu les persones com a ciutadans
que reben serveis coproductors amb coses per a oferir

. . Ajuda les persones a prendre el control de la

Tracta les persones com a subjectes passius -

seva vida
Arregla les persones Ajuda la gent a desenvolupar el seu potencial
Implementa programes com a resposta Veu les persones com a resposta

Font: Cabeza Irigoyen et al, (2015)

Amb aquesta perspectiva, definim els actius per a la salut com «qualsevol factor (o
recurs) que millora la capacitat de les persones, dels grups, de les comunitats, de les
poblacions, dels sistemes socials i/o institucionals per a mantenir i conservar la salut i
el benestar, i també per a ajudar a reduir les desigualtats» (Kretzmann & Mcknight,
1993). Els actius inclouen les capacitats i els recursos de les mateixes persones del barri,
pero també de les associacions —tant les formals com les informals— que han creat
els veinats, les organitzacions que hi operen, els espais fisics i I'oferta cultural, aixi com
els negocis locals que creen riquesa per a la comunitat. Perd, més que els recursos en si
mateixos, el que és vertaderament important és la capacitat per a utilitzar-los.

En linia amb aquesta visié de la salut des d'una optica positiva, en els anys noranta,
Kretzman i McKnight (Kretzmann i McKnight, 1993) desenvoluparen el model dels
actius comunitaris. Aquest model proposa I'elaboracié de mapes d'actius en salut com
un procés en que els mateixos habitants i les entitats del barri identifiquen els recursos
—fisics, personals, individuals i comunitaris—, les capacitats i habilitats de qué disposa
la comunitat i que poden incidir positivament en la salut dels seus habitants, els fan
forts i els permeten resistir davant I’adversitat, tot esdevenint comunitats resilients.

Durant aquest procés, la comunitat identifica tot allo que té de positiu, alhora que
s'apodera i pren consciéncia de la capacitat i de la responsabilitat propies per a dirigir
la seva vida en un sentit o en un altre. Fer un mapa o inventari és alguna cosa més que
recollir dades i informacio: és una eina de desenvolupament i apoderament. El procés
és visibilitzar els actius i descobrir els que estan ocults i potencials en una comunitat per
a crear noves relacions i possibilitats.

2. Mapa d’actius per a un envelliment actiu i saludable
La Conselleria de Salut i I’Ajuntament de Palma, juntament amb altres ajuntaments

(Alaior, Alcudia, Campos, Eivissa, Esporles, Felanitx, Manacor, Mad, Marratxi i Sant
Antoni de Portmany) i I'Observatori de les Persones Majors de Mallorca, varen iniciar
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una linia conjunta de treball per a implicar la ciutadania en la presa de decisions
mitjangant I'elaboracié d'un mapa d’actius en salut (Cabeza Irigoyen, et al., 2015).

Aquest mapa forma part de I'estrategia social de promocié de la salut de la Conselleria
de Salut (Cabeza Irigoyen, Ramos Monserrat, March Llull, Nuiez Jiménez, Vidal Thomas,
Font Oliver, Moreno Sancho, Caceres Teijeiro, 2019) i de I'estratégia de promocié de
la salut i prevencioé en I'SNS, elaborada pel Ministeri de Sanitat, Consum i Benestar
Social, amb la col-laboracié de les comunitats autonomes (MSSSI, 2013) i respon al que
estableix la Llei 4/2009, d’11 de juny, de Serveis Socials de les llles Balears, en relacié
amb la millora de la qualitat de vida, la participacié i la visibilitzacié dels recursos.

D’altra banda, I'Observatori de les Persones Majors de Mallorca, dorgan col-legiat, de
caracter tecnic i consultiu, adscrit al Departament de Benestar Social del Consell de
Mallorca, esta integrat per un ampli ventall d’administracions i entitats compromeses
amb I'atencié i el suport a les persones grans, per a dur a terme, d'una banda,
iniciatives per a incrementar-ne la participacié i donar a conéixer les activitats i els
recursos adrecats a promoure I'envelliment actiu i saludable; i, d'altra banda, establir
un sistema d'informacié per a coneixer i analitzar la realitat i les necessitats psicosocials
i economiques de les persones grans de l'illa, per tal de poder orientar i formular
propostes de millora a les diferents administracions i entitats que ofereixen atencio i
suport a aquest col-lectiu.

Una d’aquestes iniciatives va ser I’'elaboracié d'un cataleg d’activitats i recursos per a la
promocié de I'envelliment actiu i saludable amb la finalitat de facilitar informacié, tant
als professionals com als beneficiaris directes —les persones grans—, de les activitats i
els recursos dels municipis de Mallorca adrecats a la promocié de I'envelliment actiu i
saludable, impulsats o supervisats per les administracions o per les principals entitats
del tercer sector. Aquest cataleg va per la tercera edicié i hi col-laboren diverses entitats
i institucions (Alvarez Moreira, Cabeza Irigoyen, Cuart Sintes, Férnandez Valiente, Fiol
Amengual, Leiva Mir, Massuti Sureda, Amer Forteza, Mufioz Oliver, Benito Oliver, Palou
Sampol, Cardenal Félix, Perellé Ferrer, Reinares Gagneten, 2019). En aquest sentit, es
va plantejar que seria molt Util que aquesta informacié fos al mapa d'actius per a
facilitar I'accés d’aquests recursos als professionals i la ciutadania. Aquesta proposta va
ser aprovada pel Ple del Consell a finals de 2018.

El mapatge d’actius es basa en un model de participacié comunitaria, en el qual
la poblacié de I'area de referéncia i els professionals formen un grup que treballa
conjuntament per a recollir informacié amb técniques participatives (Botello et al.,
2013) sobre els recursos disponibles que poden esdevenir actius en salut a I'area que
hagin delimitat préviament. Per a cada recurs identificat, el grup d'actius recull la
informacioé segtient (Contel Segura, del Rio CAmara, Fernandez Cano, Génzalez Mestre,
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Guilabert Mora, Miquel Gémez, Mira Solves, Mufoz Solinis, Pérez Irazusta, Sarquella
Casella, 2015):

e Dades de contacte: adreca, telefon, adreca electronica, codi postal, pagina web o
presencia a xarxes socials.

e Descripcié del recurs: breu explicacio.

e Tipus de recurs: segons si sén recursos d’'organitzacions, institucions o entitats,
d'associacions, fisics, economics, culturals o de persones clau d’una zona.

e Grup de poblacié al qual va dirigit: poblacié de 0-5 anys, de 6-11 anys, de 12-
17 anys, de 18-29 anys, de 30-64 anys, més grans de 64 anys, poblacié general,
embarassades i altres col-lectius.

e Factors de salut que es tracten: activitat fisica, alimentacié saludable, benestar
emocional, envelliment actiu, prevencié del consum nociu d’alcohol, prevencié
del consum de tabac, relacions parentals positives i altres factors.

¢ Informacio sobre les activitats que ofereixen: nombre i nom de les activitats,

gratuitat (o no), grup de poblacié al qual va dirigit, factors de salut que es tracten,
breu descripcié de cada activitat.

e Per que és un recurs en salut.

Figura 1. Mapa d’actius a les llles Balears

Font: https:/llocalizasalud.mscbs.es/
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Aquesta informacio recollida és introduida en una aplicacié informatica, «LOCALIZA-
salud», i posteriorment sera validada si contribueix a millorar la salut amb relacio als
factors o a les intervencions tractats en I'estratégia de promocié de la salut (MSSSI,
2015). Aquesta aplicacié permet identificar tots els recursos segons un territori deter-
minat, un factor d’intervencio, la poblacié a la qual van dirigides les activitats, etc. S'hi
pot accedir mitjangant I'enllag segtent:
<https://localizasalud.mscbs.es/maparecursos/main/Menu.action>

L'aplicacié permet localitzar lainformacié disponible per territori: comunitat autonoma,
municipi, carrer; grups d’edat al qual I'activitat va dirigida, factor abordat i gratuitat
del recurs. Una vegada definits els criteris de cerca, es pot pitjar «Visualizar» i es veuen
els recursos en el mapa, o bé «Mostrar listado». En aquest cas, I'aplicacié treu una llista
amb tots els recursos amb els criteris definits.

Figura 2. Informacié detallada dels recursos i les activitats

Font: https:/llocalizasalud.mscbs.es/

La darrera columna d’aquesta llista ofereix tota la informacié del recurs: dades de
contacte, localitzacio, activitats que ofereix, etc.

A partir de 2018, els ciutadans poden sol-licitar la inclusié d'un recurs dins el mapa.
S’han de registrar al web «LOCALIZAsalud» com a ciutadans. Existeix una petita guia
per ajudar a introduir la informacié o modificar-la (MSSSI, 2017). Aquesta possibilitat
fa que les entitats identificades com actius en salut puguin actualitzar la informacié
que s'ofereix al web.
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Figura 3. Informacié detallada d’un recurs concret

Font: https://localizasalud.mscbs.es/

A principis del mes de maig de 2019 hi havia introduits i validats un total de 935
recursos, 599 (64%) amb activitats dirigides a poblacié general. 218 (23,3%) tenien
activitats dirigides a poblacié més gran de 64 anys.

3. Actius en salut per a un envelliment actiu a les llles Balears

A continuacio es presenten els resultats de I'analisi dels actius en salut identificats a les
Illes Balears per a poblacié general o només dirigits a més grans de 64 anys introduits
a I'aplicacié fins al mes de maig de 2019. A l'illa de Formentera no hi ha introduit cap
recurs, encara que ja han manifestat la seva intencié de comencar el procés.

Fins al mes de maig de 2019, s'han identificat un total de 689 actius en salut amb
activitats dirigides a la poblacié general. Del total d'identificats, 218 tenen activitats
dirigides només a les persones més grans de 64 anys. La majoria dels recursos estan
identificats a Mallorca (85,9%), especialment a Palma (58,8%). La seva distribucio
territorial és la seglent:

Taula 1 | Distribucié dels actius per territori

Nombre d'actius dirigits Nombre d’actius en

a poblacié general salut només per a > 64 %
(grans inclosos) anys

Mallorca (Part Forana) 187 27,1 114 52,3

Mallorca (Palma) 405 58,8 84 38,1
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Nombre d’actius dirigits Nombre d'actius en
a poblacié general % salut només per a > 64 %
(grans inclosos) anys
Menorca 22 3,2 9 4,1
Eivissa 75 10,9 12 5.5
Total 689 218

Font: Elaboracid propia, dades extretes de: https://localizasalud.mscbs.es/

Pel tipus de recursos (organitzacions, associacions, espais fisics, etc.), la majoria
pertanyen a organitzacions, seguits d’associacions. La distribucio és la segUent:

Taula 2 | Distribucid dels actius en salut, per tipus

Nombre de recursos

Nombre de recursos per

Tipus de recurs a poblacié general % per a més grans de 64 %
anys
Organitzacions 298 43,3 115 52,8
Associacions 148 21,5 62 28,4
Espais fisics d'una area 181 26,3 35 16,1
Recursos economics 3 0,4 -- -
Espais culturals 57 8,3 4 1,8
Persones clau 2 0,3 2 0,9
Total 689 100 218 100

Font: Elaboracid propia, dades extretes de: https://localizasalud.mscbs.es/

S'han identificat 2.082 activitats, ja que la majoria dels recursos associatius n‘ofereixen
més d'una. Les activitats més frequients son les relacionades amb el benestar emocional,
I'activitat fisica i I'envelliment actiu (taula 3).

Taula 3 | Distribucio de les activitats per tematica, ofertes pels actius

en salut
Activitats per temes Nombre d’activitats %
Envelliment actiu 453 22
Benestar emocional 564 27
Alimentacié 124 6
Activitat fisica 432 21
Tabac 63 3
Alcohol 64 3
Altres 382 18
Total 2.082 100

Font: Elaboracié propia, dades extretes de: https://localizasalud.mscbs.es/
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4. Conclusions

Enfortir la participacié de la comunitat en salut és una de les cinc linies estrategiques
clau de la promocié de la salut. Aixo porta implicita una participacié efectiva de
la ciutadania en la fixacié de prioritats, la presa de decisions i la posada en marxa
d'estratégies dirigides a millorar la seva salut i a promoure entorns que afavoreixin la
vida saludable.

Per a aconseguir aquest objectiu, un dels elements clau és que la comunitat sigui
conscient de I'oportunitat que té per a modificar la realitat existent i que vulgui
actuar col-lectivament per a aconseguir més influéncia i control sobre els factors que
determinen la salut i la qualitat de vida de la seva comunitat.

4.1. El mapa d’actius en salut, qué ens ha permés?

e Coneixer els recursos propers de qué disposam per a millorar la nostra salut. Un dels
grans valors afegits és que la informacié facilitada al web dona visibilitat i valora
totes les institucions, les entitats i els espais fisics, etc. dels quals disposa el municipi
i que contribueixen a la salut i al benestar de la ciutadania, aixi com facilitar I'accés
a aquests recursos. El mapa d'actius en salut possibilita el coneixement i la major
connexio entre les persones grans i aquests entorns tal com promulga I’'OMS (WHO,
2017). Tenir una informacié actualitzada, ben organitzada i de facil accés pot ser
una eina molt Gtil per a promoure un estil de vida saludable i contribuir a una més
bona visibilitat de les diferents activitats que ofereixen els actius en salut.

e Treballar en el marc de les estrategies de promocié de la salut, local, autonomica
i nacional de forma coordinada entre diferents institucions, organitzacions i
associacions.

e Disposar de la plataforma digital LOCALIZASALUD ha generat una eina comuna en
la qual diferents professionals, entitats i ciutadans han pogut aportar la seva infor-

macio i, per tant, s'ha elaborat el mapa de manera conjunta i amb visions diferents.

e Analitzar els actius disponibles per franja d'edat i factors de salut abordats i, per
tant, valorar-ne el grau de distribucié en gent gran.

4.2. Per tant, a qui beneficia?
El mapa d’actius pot ser util tant per a:

e Ciutadania.
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e Comunitats (associacions, entitats, plataformes...), centres educatius i hospitals
promotors de la salut, col-lectius que treballen en projectes de participacié comu-
nitaria...) per a millorar les xarxes comunitaries.

e Professionals sanitaris, ja que és un requisit imprescindible per a posar en marxa
als centres de salut el projecte de prescripcio social.

e Directius i professionals de diferents sectors (serveis socials, participacid, esports,
salut) per a formular propostes d’actuacié basades en la connexié i dinamitzacié
d'aquests actius en salut.

El mapa d’actius en salut és un instrument que s'ha dinamitzat amb forca els darrers
anys. Al nostre entorn hi ha diversos projectes d'implementacié de mapes d’actius
en diversos contexts. El projecte RIU (Aviid, Paredes-Carbonell, Peir6-Pérez, La Parra
Casado, i Alvarez-Dardet, 2014) de la Comunitat Valenciana va elaborar un mapa
d’actius en un barri en situacié de vulnerabilitat; I'Observatori de Salut d’Asturies
va incorporar aquest enfocament per a potenciar les activitats comunitaries (L6pez,
Sudrez, 2018); I'Escola Andalusa de Salut Publica ha impulsat el model d'actius a través
de la formacié de professionals (Hernan Garcia et al., 2019); I'Observatori de Salut
Comunitaria de la Comunitat Foral de Navarra, etc.

A les llles Balears hem iniciat un treball conjunt entre I’Ajuntament de Palma i altres
municipis, la Conselleria de Salut i I'Observatori de Persones Majors, conscients de
les possibilitats que té aquest projecte per a ciutadans, professionals, gestors, tercer
sector etc.

Els resultats de I’'analisi presentada en aquest capitol no pretenen ser més que una pin-
zellada de les possibilitats que té aquest projecte. Hem de continuar treballant conjun-
tament amb la comunitat per tal d’ampliar aquesta informacié de municipis o zones
que encara queden pendents de mapar, aixi com la seva actualitzacié i dinamitzacié.

Aquesta informacié ens permetra dur a terme una analisi de les mancances i necessitats
d’algunes activitats per determinats factors de salut abordats, per a diversos grups
de poblacié, o la distribucié equitativa d’aquests recursos per a donar resposta a les
caracteristiques de la poblacié de cada una de les zones, sobretot si son zones d’especial
vulnerabilitat, o les diferéncies entre districtes o barris que conformen un municipi.

Agraiments

A les Comissions d’Actius en Salut, a les taules intersectorials dels ajuntaments
(especialment, de Palma), a I'Observatori de Persones Majors del CIM i a tots aquells
que han fet possible que els mapes d’actius siguin una realitat.
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Resum

La promocié i cura de I'autonomia personal que s'ofereix des de la Regidoria de
Benestar Social de I’Ajuntament d’Eivissa disposa d'un ampli ventall de recursos per a
I'atencié a les persones. Aquest ambit d’actuacié, emmarcat com a servei especific dins
els Serveis Socials Comunitaris Basics (SSCB), s'aplica conjugant I'atencié personalitzada
i de proximitat al propi domicili de la persona a qui va dirigit amb I'aplicacié de noves
tecnologies de seguiment i gestio.

Un dels altres aspectes que sobresurten en el treball d’aquest ambit és I'establiment
de criteris socials, mediambientals, de proximitat i de comerc just per a aquells serveis
que, per la seva naturalesa, actualment no els pot prestar de forma directa la mateixa
Administracio.

El cataleg de serveis que s’ofereix inclou el servei d'informacié i assessorament a la
persona i familia, el d'ajuda a domicili, el de préstec d’ajudes técniques, el de menjar a
domicili, el de teleassisténcia i el de neteja de la llar.

Tots disposen de I'acompanyament i assessorament professional, per tal d’'assolir el
maxim grau de satisfaccié de la persona que s’atén en primer terme, i la tranquil-litat i
transparencia amb la qual cal treballar per a la seguretat de la familia.

La conjugacio dels tres aspectes —amplitud de serveis, aplicacié de noves tecnologies
i implementacié de criteris socials i mediambientalment responsables— fa que la
resposta del servei estigui basada en la recerca constant de la qualitat com a base
principal per a I'atencié de les persones que en son beneficiaries.

Resumen

La promocidn y el cuidado de la autonomia personal que se ofrece desde la Concejalia
de Bienestar Social del Ayuntamiento de Ibiza dispone de un amplio abanico de
recursos para la atencién a las personas. Este ambito de actuacién, enmarcado como
un servicio especifico dentro de los Servicios Sociales Comunitarios Basicos (SSCB),
se aplica conjugando la atencion personalizada y de proximidad dentro del propio
domicilio de la persona a quien va dirigido con la aplicacién de nuevas tecnologias de
seguimiento y gestion.

Uno de los otros aspectos que sobresalen en el trabajo de este ambito es el de establecer
criterios sociales, medioambientales, de proximidad y de comercio justo para aquellos
servicios que, por su naturaleza, actualmente no se pueden prestar de forma directa
por la propia Administracion.
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El catdlogo de servicios que se ofrecen incluye el de informacién y asesoramiento a la
persona y familia, el de ayuda a domicilio, el de préstamo de ayudas técnicas, el de
comida a domicilio, el de teleasistencia y el de limpieza de la casa.

Todos ellos cuentan con el acompafamiento y asesoramiento profesional para
conseguir el maximo grado de satisfaccion de la persona que se atiende en primer
momento, y la tranquilidad y transparencia con las que es necesario trabajar para la
seguridad de la familia.

La conjugacion de los tres aspectos —amplitud de servicios, aplicacién de nuevas
tecnologias e implementacion de criterios sociales y medioambientales responsables—
hace que la respuesta del servicio esté basada en la busqueda constante de la calidad
como base principal para la atencion de las personas que son beneficiarias.

1. Introduccié

La Regidoria de Benestar Social de I’Ajuntament d’Eivissa fa més de vint anys que
ofereix assisténcia personal, al seu domicili, a tots els ciutadans que ho necessiten i que
sota valoracio tecnica aixi ho requereixen.

Durant aquests darrers quatre anys, la Regidoria de Benestar Social de I’Ajuntament
d’Eivissa, amb tot el suport politic del regidor, Joan Ribas, aixi com de I'equip d’Unitat de
Gestio, Xavier Vilamanya i Elena Pérez, ha treballat per millorar la gestié i coordinacié
de tots els serveis que té I’Ajuntament per a la promocié i el suport a I'autonomia de
la ciutadania del municipi d’Eivissa que ho necessiti, i també facilitar la feina a I'equip
de treballadors i treballadores.

Aquests canvis no s'haurien pogut dur a terme sense la implicacié de tots els técnics i
professionals que conformen I'equip de treball.

2. La promocié i el suport a ’'autonomia personal

2.1. Definicié

Aquesta areaté comaobjectiu principal promoure I’autonomia personal de tota persona
que, independentment de la seva edat, circumstancies fisiques, psiquiques o socials, es

troba en una situacié de manca d’autonomia o de dificultats per desenvolupar les
activitats quotidianes de la vida diaria, o que presenta unes problematiques familiars
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especials que requereixen suport extern de serveis especifics.

Dins els diferents serveis que integren les accions per a la promocié i cura a I'autonomia
personal, el més rellevant es el Servei d’ajuda domiciliaria (SAD), el qual s’ha convertit
en una alternativa altament eficient a la institucionalitzaci6 o a I'entrada a la
residéncia de les persones que en son beneficiaries, aixi com una resposta optima a les
problematiques derivades de la falta d’autonomia funcional, soledat, desestructuracio
familiar, etc.; garanteix el manteniment en I’entorn social i alhora el suport necessari
per desenvolupar amb autonomia la maxima normalitzacié de la vida quotidiana i
diaria. També ofereix suport social a aquelles families en situacié de manca d’autonomia
personal, dificultats de desenvolupament o amb problematiques familiars especials, de
caracter temporal o permanent.

3. Els serveis que s’ofereixen per a la promocié i el suport a I’'autonomia
3.1. Informacio i assessorament dels recursos existents

El treballador social del servei ofereix informacio, assessorament i suport en la
tramitacié envers recursos, serveis, prestacions existents, tant del mateix ajuntament
com d’altres administracions, que estiguin relacionats amb la problematica de manca
d’autonomia presentada. Es el primer contacte de la persona amb I'area.

3.2. Servei d'ajuda a domicili (SAD)

Aquest servei consisteix en un conjunt d’actuacions coordinades i organitzades per
I'equip de treball del SAD que tenen com a objectiu promocionar I'autonomia personal
de les persones beneficiaries, a través d’actuacions de caracter individual, dins la llar i
de suport social.

Les tasques que es desenvolupen des del servei sén:

— Tasques de caracter personal: son aquelles activitats i tasques que recauen
sobre la mateixa persona beneficiaria, i van dirigides a mantenir el seu benestar
personal i social. Entre d’altres, cal destacar: ajuda en la higiene personal, ajuda a
vestir-se i menjar, control de la medicacid, suport per a la mobilitat i companyia dintre
i fora del domicili; acompanyaments i/o supervisié en aquestes tasques.

— Tasques de caracter domestic i d'atencié a la llar: sén aquelles relacionades
que es fan a la llar, dirigides al suport de I'autonomia personal, com I'alimentacié, la
vestimenta, el manteniment i I'organitzacié de I’habitatge.
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— Tasques de caracter integrador per fomentar la participacid, i
acompanyaments a I'entorn del beneficiari.

— Tasques de caracter rehabilitador. Sén el conjunt d’actuacions de caracter
formatiu i de suport psicosocial dirigides al desenvolupament de les capacitats personals
i a la integracié de la persona beneficiaria en la seva unitat de convivéncia i en el seu
context relacional, i el suport emocional als seus cuidadors.

— Actuacions de caracter educatiu. Dirigides a fomentar habits de conducta
i adquisicié6 d'habilitats basiques. Cal destacar: organitzacié economica i familiar,
formacioé d’habits de convivéncia i competéencia parental.

Durant I'any 2018, el servei d'ajuda a domicili ha ates 159 persones. Hi ha 58 casos nous
i 41 casos de baixa, i s’Than prestat 15.000 hores de servei.

3.3. Servei de préstec d'ajudes técniques

Es un servei que proporciona a les persones beneficiaries de SAD, o dels centres de
serveis socials comunitaris basics, material técnic que millora i ajuda a fer de manera
més autdonoma les activitats de la vida diaria, alhora que també ajuda la persona
cuidadora a dur a terme les tasques de cura personal de manera més comoda.

L'inventari d'ajudes técniques de qué disposa |'Ajuntament inclou aparells com:
caminadors, cadires i taules de dutxa, elevadors de WC, cadira de rodes, llit articulat,
matalas i coixins antiescares, rentacaps, ajudes per a les transferéncies, grua eléctrica...,
entre d'altres.

En el moment de la cessid, sempre s'acompanya el material al domicili de la persona
per oferir un assessorament del seu Us i la posterior supervisio.

Encara que la cessi6 de I'ajuda técnica a la persona usuaria és des del moment que es
presta fins que es deixa d'usar, no té un temps limit.

El ajuts tecnics més demanats continuen sent els destinats a atencions de caracter
personal i de mobilitat.

Cada any, I’Ajuntament continua ampliant i actualitzant el parc d’ajudes técniques
per poder cobrir la demanda existent al municipi, i se substitueixen aparells donats de

baixa per deteriorament.

L'any 2018 s’han prestat un total de 24 ajuts tecnics.
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3.4. Servei de menjar a domicili

L'Ajuntament d’Eivissa, mitjancant un conveni amb la Fundacié Ignasi Wallis, presta
una atencié integral a trenta domicilis que consisteix en menjar a domicili i 15 casos
d’atencié personal.

Aquest servei ofereix una atencio integral per part dels professionals de la Residéncia
Reina Sofia (menjar cuinat i tasques personals), amb la finalitat de facilitar que la
persona gran en situacié de dependéncia pugui continuar en el seu domicili.

El perfil de les persones a les quals s’ofereix el servei és divers: persones grans soles amb
o sense suport familiar, amb malalties degeneratives, persones grans en situacio de risc,
amb problematica psicosocial...

El menjar inclou esmorzar (llet, café, suc, torrades, melmelada, mantega, embotit) i
dinar (primer, segon plat i postres).

De caracter personal, inclou aquelles activitats dirigides a la vida personal (higiene
personal, entre altres).

Aquest servei continua tenint una valoracié molt satisfactoria per part dels beneficiaris
—i en especial rellevancia, la prestacié de menjar a domicili— com una millora en
la seva qualitat de vida i manteniment al seu entorn. Cada vegada és un servei més
demandat i es fa evident la necessitat de disposar de més places.

Com a millora d’aquest servei, I"Ajuntament d’Eivissa ha tret la licitaci6 per a la
contractacié del servei amb una ampliaciéo de fins a 55 menus diaris, 25 més que

actualment.

Al llarg del 2018 han estat perceptores del servei quaranta persones.

3.5. Tramitacio i subvencié de teleassisténcia

L'Ajuntament subvenciona el servei de teleassisténcia a casos socials a través d'un
contracte de serveis amb Creu Roja.

La tramitacio i la valoracié per accedir a aquest servei es fa des dels Serveis Socials
Comunitaris Basics.

La teleassistencia es tracta d'un servei técnic d'atencié domiciliaria que té com a
finalitat permetre i assegurar una estada segura de la persona usuaria al seu propi
habitatge, i preveure situacions de risc.

123
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Consta d'una central d’alarma domeéstica connectada telefonicament amb un centre de
control. La persona usuaria porta un polsador (penjat al coll o bragalet) que pot activar
des de qualsevol punt del seu domicili davant diferents incidencies d’emergéncia, i
pot rebre una resposta rapida per part de I'equip huma del centre de control, el qual
canalitza la seva demanda cap al recurs més idoni: avisar algun familiar, contactar amb
els serveis d'urgéncia: una ambulancia o metge...

Proporciona un servei d'atencié a les demandes les 24 hores del dia. A més, fa de ma-
nera peridodica un seguiment telefonic i visites domiciliaries per tal de mantenir un con-
tacte personal i directe amb I'usuari i d'assegurar el correcte funcionament del sistema.

Aquest servei esta dirigit a més grans de 65 anys i/o a persones amb algun tipus de
discapacitat o malaltia que afecta la seva capacitat de resposta en una situacié de risc
personal o que requereix una atencié especial.

Es important que la persona usuaria del servei tingui la capacitat per saber distingir
situacions de perill i s'acorda amb ella, mitjancant un acord signat, fer un bon Us de
I"aparell.

El nombre d'usuaris del servei de teleassisténcia al llarg de I’'any 2018 és de 250, 44
homes i 206 dones.

3.6. Servei de neteja de la llar

El servei de neteja i manteniment de la llar és un servei de suport destinat a mantenir
les condicions d’ordre i higiene de la llar de la persona beneficiaria.

Per a aquest servei, I’Ajuntament té un contracte de serveis amb una empresa externa.
Aquesta empresa gestiona una auxiliar de neteja que fa les neteges de les llars que es
valoren des de I'equip tecnic.

També es fan neteges d’inici de servei per a persones amb manca d’autonomia i
diverses problematiques socials i economiques, davant la valoracié de I'equip tecnic
del SAD o dels centres de serveis socials comunitaris basics. Aquests suports de neteja
extraordinaris estan destinats a condicionar la llar dels usuaris amb caracter previ a
I'inici del servei quan sigui necessari, per tal de facilitar el manteniment ordinari i
quotidia de tots els espais de I'habitatge, interiors i exteriors.

L'avaluacié per part dels beneficiaris i del mateix servei és molt satisfactoria. Es una
necessitat molt demandada pels usuaris i els professionals, per la qual cosa cada vegada
s'evidencia més la necessitat de consolidacié com a servei de neteja durant tot I’any,
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ja que hi ha determinats domicilis que, per les seves caracteristiques (persones grans
soles, amb malalties degeneratives, amb discapacitat, families amb menors en situacié
de risc, persones amb problematica psicosocial), és necessari que mantinguin un minim
d'higiene i ordre per evitar arribar a una situacié de risc i d'insalubritat.

Al llarg del 2018 han estat perceptores del servei 29 persones, i se n’han prestat 1.800
hores.

4. Contractes de serveis

L'Ajuntament d’Eivissa, atés el volum de feina i amb la necessitat de donar resposta
a totes les demandes, té contractes de serveis amb diverses empreses; com a novetat,
implanta criteris socials i mediambientalment responsables:

Del servei d'ajuda a domicili, amb un contracte anual de 4.000 hores, per donar
suport al servei d’ajuda a domicili, substitucions, i aixi garantir-ne la continuitat a
totes les persones usuaries.

Del servei de neteja de la llar, amb un contracte anual de 1.800 hores de neteja a
llar de les persones usuaries valorades per I'equip tecnic.

Del servei de menjar a domicili, amb un contracte anual de cinquanta menjars
diaris. Al plec de prestacions hi ha millores en el nombre de places, en el volum
del menjar (un sol plat o varis plats), entre d'altres. S'espera iniciar els canvis
d’aquest servei aquest any 2019.

Del servei de teleassisténcia, per tal de gestionar-lo.

5. Funcionament i equip huma per a la promocié i el suport a I’autono-
mia personal

L'equip huma i de treball per dur endavant aquests serveis el formen:

Una coordinadora

Una treballadora social

Una supervisora de les treballadores familiars
13 treballadores familiars

L'accés al ventall de serveis per part dels ciutadans del municipi d’Eivissa, i aixi ser
beneficiari de qualsevol dels serveis descrits anteriorment, es potsol-licitar personalment
al’Ajuntament, mitjancant un familiar i/o per derivacié d'algun servei sanitari (hospital,
centre de salut), o telematicament a la seu electronica de I’Ajuntament.
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Imatge de la seu electronica de I’ Ajuntament d’ Eivissa

La sol-licitud permet establir, sobre agenda i amb la treballadora social, una entrevista
i/o visita al domicili a la persona per conéixer la seva demanda i valorar el servei més
idoni.

La treballadora social, amb la col-laboracié de la familia o de la mateixa persona usuaria,
proposara un pla de feina per donar resposta a les seves necessitats, on es concreten els
objectius que tindra el servei. Aquest pla de feina es plasma en un informe social, que
és traslladat a la comissié, que s'encarrega de fer la darrera valoracié, atorgar el servei
i concretar les hores i les tasques necessaries de cada proposta.

6. Aplicacié de noves tecnologies per al bon funcionament de I'area

Durant els darrers tres anys, s’han anat implementant diferents programes informatics
per tal d'agilitzar la gestio dels serveis i dels diferents treballadors que el conformen,
tenint en compte les innovacions tecnologiques actuals.

L'aplicacié d'aquests nous sistemes informatics ha influenciat positivament en aquests
aspectes:

e Gestio d'expedients socials Unicament electronics (eliminacié d'expedients en
paper).

e Control d’hores de servei individual per a cada cas de manera immediata.

e Compliment amb la norma de proteccié de dades personals.

e Descarrega de volum de feina administrativa.

e Comunicacions internes més immediates i efectives.

e Coordinacié i immediatesa d'intercanvi d'informacié entre els técnics.

e Facturacié real dels serveis realitzats.
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6.1. HSI - Historia Social Integrada

Mitjancant conveni entre I'Institut Mallorqui d'Afers Socials, el Consell Insular d'Eivissa
i I'Ajuntament d’Eivissa. L'Ajuntament s’hi va adherir I'lany 2017 i es va comencar a
utilitzar I"HSI com a recurs tecnologic per al treball de la historia social i intervencio
social, per retirar I'’expedient en paper de les persones.

Aquest sistema permet tenir una base de dades dels casos atesos als SSCB de manera
immediata, alhora que permet fer una explotacié de dades en ambit estadistic perma-
nent i segons les necessitats tant de les entitats municipals com de les autonomiques i
estatals, i per complir la normativa actual de proteccié de dades personals.

Mitjancant aquest programa es registren les dades basiques dels usuaris i del pla
d'intervencié i I'evolucié de les intervencions socials amb les persones usuaries i les
seves families, amb que es treballa; permet gestionar els expedients dels diferents
centres de SSCB i explotar les dades necessaries per fer un diagnostic de les necessitats
socials dels municipis i les caracteristiques i els perfils dels usuaris.

Tota persona que fa Us de la xarxa de Serveis Socials Comunitaris Basics és registrada
al programa HSI (historia social integrada) signant el corresponent consentiment.
Aquest programa permet disposar en xarxa de tota la informacié actualitzada i la
documentacié necessaria de la persona usuaria en tot moment durant la intervencié.

Imatge d’encapgalament del programa HSI

6.2. Jano Socials

L'aveng en I'ampliacié de serveis durant aquests darrers quatre anys en la promocié i
el suport a I'autonomia personal va crear la necessitat d'implantar un nou sistema de
gestié de tots els serveis. Aquesta eina es materialitza amb el programa informatic
Jano Socials.

Es un sistema desenvolupat especialment pel sector de serveis sociosanitaris i especi-
alitzat en la gesti6 del servei d’'ajuda a domicili i serveis relacionats i complementaris,
com son el servei de neteja de la llar, servei de menjar a domicili, servei de teleassisten-
cia i servei de prestacié de material i ajudes técniques.
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Aquest programa permet registrar
totes les dades de la persona usua-
ria: dades personals, domicili, edat,
numero d'expedient, situacié d'ha-
bitatge, situacié econdomica, grau de
discapacitat i dependéncia, treballa-
dor social de referéncia, dades d'in-
teres, la seva planificacié horaria, el
control d’'hores realitzades per cada
cas, elaboracio de la facturacio... en-
tre d'altres.

Imatge inicial del programa Jano

L'expedient d’usuaris esta compost d'un apartat (en la part superior de la fitxa)
d'informacié general de la persona usuaria i amb una estructura de pestanyes a la part
inferior que permet gestionar les altres arees. Aixi mateix, hi ha un boté d’informacié
general que ens informa del/s servei/s que es presten.

6.2.1. Dades generals
Aquest apartat permet visualitzar esquematicament la informacié més rellevant de la
persona usuaria. Les dades basiques de la persona atesa, el treballador social referent,
el tipus de familia, I'estat de la llar i el nombre de persones que conviuen.

Imatge del programa Jano
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6.2.2. Altres dades
En aquest apartat es recullen diferents indicadors, com d’on ha estat derivada la
persona, la procedencia, la nacionalitat, el nivell cultural, l'idioma..., que és una
informacié complementaria a I’'hora de posar en marxa el servei.

Hi ha un apartat de «dades a considerar», on s'informa de totes aquelles dades que
afecten el servei que es desenvolupa amb la persona usuaria, i que s’han de tenir en
compte: caracteristiques de la persona, especificitats del servei... Aquesta informacié
és molt necessaria i Util quan el personal que I'atén ha de fer la tasca.

També hi ha un apartat on es poden definir diferents escales d’avaluacié de la
dependéncia o una escala personalitzada d’elaboracié propia.

6.2.3. Facturacié
El servei d'ajuda a domicili és un servei de copagament a I’Ajuntament d’Eivissa.
Aquesta liquidacié és facilment realitzable a través d'aquest programa. Cada mes es
treu la facturacié que ha de pagar la persona usuaria, on es reflecteixen les hores i el
percentatge que ha d'assumir. Aquest programa ha facilitat la gesti6 i ha millorat totes
les incidéncies que hi havia.

6.2.4. Altres indicadors

En aquest programa es pot donar
d'alta la persona usuaria a tants
serveis com necessiti. Actualment,
es duu la gestio dels programes
seglents: servei d’ajuda i menjar
a domicili, teleassisténcia i ajudes
técniques.

En el programa es poden assenyalar
els objectius i les tasques a realitzar
en cada servei.

Imatge del programa Jano
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6.2.5. Planificacio dels serveis
Amb aquest programa Jano es fa la planificacié dels serveis d'ajuda a domicili i de
neteja de la llar. La planificacié és individual de cada treballador i se'n simplifica la
interpretacié. Amb aquest nou programa ens ha estat més agil la planificacié de cada
treballador, per cobrir llocs de feina, optimitzar en la ruta, desplacaments, temps...

Imatge del programa Jano

Cada treballador pot accedir a
aquesta planificacié a través de
I'aplicacié instal-lada al seu telefon
de feina. També poden accedir a
cada expedient que tenen assignat
per conéixer-lo abans del seu inici.

Aquesta nova eina ha economitzat
la coordinacié de les treballadores
familiars amb I'equip de gestio,
per notificar canvis en la seva pla-
nificacié.

Imatge del programa Jano Mobile
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6.3. Jano CT - Control de preséncia

L'Ajuntament va fer una inversié en compra de dispositius telefonics que tinguessin
tecnologia QR per a les treballadores familiars per tal que, amb la instal-lacié de
I"aplicacié del Jano i un lector de targetes NFC als domicilis, es pogués dur a terme el
control d’hores de servei prestat a cada cas.

Cada persona usuaria té assignat un codi que es vincula a una targeta NFC. Aquesta
targeta és un adhesiu que s’enganxa al seu domicili. Amb aquesta targeta NFC, quan
acudeix la treballadora familiar al domicili i passa el lector que té instal-lat al seu
teléfon mobil, queda reflectit al programa |'horari en que es du a terme el servei (tant
d’entrada com de sortida).

Amb aquest sistema s'ha estalviat fer rebuts en paper del servei que es prestava per
control horari, i s'esta en tot moment informat sobre el temps i la localitzacié de la
treballadora. També s’eviten incidencies de retards o de sortides anticipades de les
treballadores per diferents motius, i s'acrediten les hores efectives de la prestacié.
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Resum

Envellirés,amésd’unfetbioldgic, un concepte cultural que canviadepenentdel’evolucié
de la societat. Actualment, la imatge social de les persones grans té connotacions
negatives: passivitat, malaltia, declivi, deteriorament i manca d’autonomia personal.
Per evitar I'adquisicié d’estereotips negatius de la tercera edat en les persones, és
important intervenir en la primera etapa del procés evolutiu: la infancia.

Aquest article descriu la implementacié d’un projecte intergeneracional al centre de
dia DomusVi Coll d’en Rabassa amb la participacié dels alumnes de primer de primaria
del Col-legi Sant Viceng de Padl. Centrat en els infants, aquest estudi posa en relleu el
seu potencial per derrocar prejudicis i estereotips sobre les persones grans, tan arrelats
en la societat actual.

Hem pogut observar i analitzar, mitjancant un questionari d’elaboracié propia i durant
el transcurs del projecte, I'evident canvi d'imatge social sobre la gent gran que es
produeix en els nins i nines quan es comparteixen activitats i vivéncies entre diferents
generacions.

Resumen

Envejecer es, ademas de un hecho bioldégico, un concepto cultural que cambia
dependiendo de la evolucion de la sociedad. Actualmente, la imagen social de las
personas mayores tiene connotaciones negativas: pasividad, enfermedad, declive,
deterioro y falta de autonomia personal. Para evitar la adquisicién de estereotipos
negativos de la tercera edad en las personas, es importante intervenir en la primera
etapa del proceso evolutivo: la infancia.

El presente articulo describe la implementacion de un proyecto intergeneracional en el
centro de dia DomusVi Coll d’en Rabassa con la participacion de los alumnos y alumnas
de primero de primaria del Colegio Sant Vicen¢ de Paul. Centrado en los nifos, este
estudio pone de relieve su potencial para derribar prejuicios y estereotipos sobre las
personas mayores, tan arraigados en la sociedad actual.

Hemos podido observar y analizar, mediante un cuestionario de elaboracion propia
y durante el transcurso del proyecto, el evidente cambio de imagen social sobre las
personas mayores que se produce en los nifos y nifias cuando se comparten actividades
y vivencias entre diferentes generaciones.
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1. Introduccio

Es un problema obert a la investigacié la manera en qué les idees dels infants es vinculen
amb les creences compartides per la seva comunitat. Coneixer les caracteristiques
que descriuen la forma en qué s'observa la vellesa des de la perspectiva dels infants
és determinant per abordar estratégies d'intervencié social que ajudin a construir i
consolidar una imatge social de la tercera edat sense estereotips (Monchietti, Lombardo
i Sanchez, 2007).

Especialment en les etapes primerenques de la infancia, els nins i nines adquireixen els
primers prejudicis d'un grup social (Mena, Palacios i Trianes, 2005; Molina Roman, 2015).
Aixi, cal fer una intervencié social en aquest moment del desenvolupament evolutiu
potenciant la seva interacci6 amb la tercera edat. Els projectes intergeneracionals
sén una bona eina per a aixo, ja que, en la descripcié d'aquest concepte, una de les
caracteristiques principals és que hi actuen diverses generacions (Sanchez et al., 2007)
i intenten rebatre les idees estereotipades i generalitzades sobre la vellesa (Lépez,
Ferndndez, Martos, Estévez Guerra i Carballo, 2007).

Nombrosos estudis evidencien |I'impacte positiu en la poblacié més gran que participa
en projectes intergeneracionals (Lopez et al., 2007; Sanchez et al., 2007), perd pocs
se centren en els beneficis que aquests aporten a la infancia (Lépez et al., 2007) i a la
construccié d'una imatge social de la vellesa compartida que aporti valors positius i
perdurables en I'edat adulta. Per aquest motiu, i servint-se del desenvolupament d’un
projecte intergeneracional, aquest any el centre de dia DomusVi Coll d’en Rabassa va
impulsar un estudi que cercava observar la influencia dels tallers intergeneracionals en
la imatge que tenen els infants de la vellesa.

L'any 2016 sorgeix el projecte intergeneracional «Els arbres més vells sén els que donen
els fruits més dolgos», impulsat pel Col-legi Sant Vicenc de Paul amb la col-laboracié
del centre de dia DomusVi Coll d’en Rabassa. Aquest projecte volia acostar i cuidar els
col-lectius més vulnerables: la infancia i la vellesa. Es va iniciar amb alumnes de sisé de
primariaiesvaduraterme através d’activitats i tallers, amb I'objectiu d’aconseguir una
continuacié al llarg dels anys. Actualment, I'any 2019, continua aquesta col-laboracié
entre el col-legi i el centre de dia.

A causa de I'éxit en la intervencié amb els alumnes de sisé de primaria, en la qual es
van evidenciar canvis importants i positius en la imatge social que tenen els nins i nines
sobre la vellesa, es va plantejar aquest estudi amb alumnes de primer de primaria, amb
I'objectiu d'observar la influéncia dels tallers intergeneracionals en la imatge social
que tenen els infants de la gent gran.
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Tenint en compte I'experiéncia previa, esperavem que, després de la intervencio:

e Disminuirien les connotacions negatives en la imatge social que tenen els infants
de la vellesa.

e Augmentarien i es diferenciarien les caracteristiques (adjectius) amb els quals els
infants defineixen la vellesa.

2. Metodologia

Vam aplicar la intervencio a través d'activitats amb els usuaris del centre de dia del Coll
d’en Rabassa, que té capacitat per a trenta persones. Amb la col-laboracié del Col-legi
Sant Vicenc de Paul, els subjectes d'estudi varen ser els alumnes de primer de primaria.

Proves d’avaluacio

En primer lloc, I'equip técnic del centre de dia va elaborar el Qdestionari per a la
percepcid de la vellesa en alumnes de primer de primaria, que consta de vint preguntes.
Les preguntes es van agrupar en cinc factors d’estudi: percepcions fonamentals,
caracteristiques fisiques i de personalitat, aspectes socials-relacionals, capacitats i
habilitats, i centre de dia.

Taula1 | Questionari

1. Que és ser una persona gran? Com te la imagines?

2. A quina edat una persona ja és una persona gran?

3. Com veus que és la salut de les persones grans? Es bona? Dolenta? Regular?

4. Quines coses bones creus que té ser una persona gran?

5. | quines coses dolentes?

6. Com es veu una persona gran fisicament? Com és el seu fisic? El seu aspecte?

7. Com és la manera de ser de la persona gran? Soén alegres? Tristes? Divertides? Son
avorrides? Simpatiques i afectuoses o rondinaires i esquerpes?

8. Onviuen les persones grans? A la ciutat o al camp? A ca seva? En una residencia? A cals
fills? Amb qui? Totes soles? Amb la parella? Amb els fills? Amb un cuidador?

9. Les persones grans tenen amics? Quants? Com son els seus amics?
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10. A que es dediquen les persones grans? Que fan durant el dia?

11. Quines activitats creus que poden fer les persones grans? Capacitats fisiques: Esport. Quin
tipus d’esport poden fer? Capacitats mentals: Creus que poden estudiar? Llegir i escriure?
Les persones grans tenen bona memoria o obliden les coses? Us de les TIC: Utilitzen
internet? Tenen mobil?

12. Que és un centre de dia?

13. Per que sén aqui?

14. Portaries els teus pares a un centre?

Font: elaboracié propia

Es important dir que, encara que existeixen qliestionaris per avaluar creences i actituds
en relaci6 amb la vellesa com Facts on Aging Quizzes (FAQ), adaptat a la poblacié
espanyola, i el questionari per avaluar estereotips de la vellesa de Montorio i Izal
(Mena et al., 2005; Santamarina, 2009), actualment no es disposa d'un que tingui
les caracteristiques adequades per a aquest estudi en concret, per aixo es va decidir
elaborar-ne un de propi.

El mateix professional va realitzar el questionari preintervencié i postintervencié a
I'alumne corresponent, s’encarrega de guiar I'entrevista, creant un ambient intim i
de confianca i acomodant el llenguatge al que comunament utilitzen els infants. Les
respostes es van transcriure literalment en una base de dades i es van categoritzar en
tres grups: positiva, neutral i negativa. A cada una de les respostes s’'hi va assignar
una puntuacié per, posteriorment, fer una extraccié de dades que ens permetin treure
percentatges i valorar si s’ha produit un canvi en la imatge que tenen els infants de la
vellesa després de la intervencio.

Amb una puntuacié de 0 < = 0,4, es van considerar respostes negatives aquelles que
incapaciten la persona per fer alguna cosa o tenen connotacié negativa, com per
exemple: els ancians no poden fer esport o no tenen bona memoria.

Amb una puntuacié > 0,4 < = 0,7, es van considerar respostes neutrals aquelles que
eren ambiglies o que no aportaven informacié rellevant, com per exemple: alguns

ancians son divertits, altres no.

I amb una puntuacié > 0,7, es van considerar respostes positives aquelles que contenien
adjectius i valors positius, com per exemple: els ancians sén molt simpatics i divertits.

Subjectes d’estudi

La mostra esta composta per 19 alumnes, 9 del sexe femeni i 10 del sexe masculi, amb
una edat d’entre 6 i 7 anys.
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Procediment d’intervencio

Les intervencions van ser planejades i preparades per I'equip técnic del centre de dia
del Coll d’en Rabassa, tenint en compte aquells aspectes en els quals es volia incidir per
poder produir un canvi de visié vers els ancians.

A la taula 2 podem consultar els tallers intergeneracionals, els objectius amb els quals
foren plantejats i el seu desenvolupament.

Taula 2 | Tallers duts a terme al centre de dia del Coll d’en Rabassa

Taller | Objectius Desenvolupament
L . . Els alumnes dibuixen una persona
Presa de contacte, inici del vincle i passar el o .
1 e . gran amb |'ajuda dels ancians mentre
questionari. i R S & nf n
equip técnic passa questionaris.
. . L - Jocs per estacions com bitlles, la xar-
Potenciar el vincle, vivenci les habilitats N PO
2 EUEEEL @ g, Vs ca_de et ranca, basquet, relleus, circuits d'obs-
esportives i capacitats motrius dels grans.
tacles...
Enfortir els vincles establerts i observar la T .
S L= . Creacié d'un mural conjunt de tema
3 capacitat imaginativa i creativa de les perso- liure
nes grans. ’
Observar I'habilitat culinaria de les perso- Taller de cuina: Crespells per parelles
4 nes grans i les habilitats basiques de la vida iinf : P per p
dfee avi-infant.

3. Resultats

Per obtenir els resultats es va crear una base de dades que contenia les respostes
extretes del qlestionari abans i després de la intervencié. Es va atorgar una puntuacié
a cada una de les respostes basades en la categoritzacié de negatiu, neutral i positiu.
Els resultats obtinguts es van analitzar tenint en compte els factors d'estudi.

Els grafics 1, 2 i 3 mostren les consideracions dels infants sobre I'edat mitjana i els
aspectes positius i negatius que té ser una persona gran.

Abans de la intervencié, la mitjana d’edat en qué una persona ja era gran per als
infants era 64 anys. El significat de ser una persona gran, en un 95% de respostes, era
estar malalt, necessitar ajuda o estar proper a la mort. El 47% de les respostes referents
a la salut eren positives.

Després de la intervencid, I'edat mitjana de vellesa augmenta a 69 anys; en el significat
de ser gran apareix un 42% de respostes amb connotacions positives enfront al 5% de
les respostes preintervencid, i el 74% afirma que la salut dels ancians és bona.
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Abans de la intervencio, els aspectes positius que els nins consideraven que tenia ser
una persona gran es basaven en la inactivitat, com no treballar i descansar (74% de
respostes). Quant als aspectes negatius, el 68% de les respostes eren la proximitat de
la mort i les malalties.

Després de la intervencio, el factor positiu de la inactivitat es va reduir un 42% i es van in-
corporar respostes de caracter més actiu, com ajudar i fer activitats, també amb un 42%.
Quant als aspectes negatius, es van reduir les respostes donades anteriorment un 63%.

Grafic 1 | Edat mitjana de les persones grans
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Grafic 2 | Significat del concepte «persona gran»

70%

63%

60%

50%

40% |

30% -

20% -

10% -
0% -

Neutral Positiu Negatiu

[ Pre [0 Post




ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Grafic 3 | Consideracions positives i negatives que té la vellesa
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Al grafic 4, podem observar les respostes relatives a las caracteristiques fisiques i de

personalitat de les persones grans.

Les respostes relacionades amb el fisic, preintervencié, eren un 53% d’aspecte negatiu,
com lletjos, enfadats o sense dents, mentre que, després, aquestes consideracions
nomeés s’evidenciaven en el 26% de respostes. També aparegué un 53% de respostes

ambigles com «alguns tenen dents i altres no».

Grafic 4 | Caracteristiques fisiques i de personalitat de les persones grans
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Pel que fa als trets de personalitat de les persones grans, el 5% de les respostes
preintervencié eren negatives, el 42% eren ambigues i el 58% positives. Després de la
intervencio, van desapareixer les respostes negatives, es van mantenir les ambigues i
augmentaren les positives un 58%.

Grafic 5 | Onviu la gent gran?
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Grafic 6 | Les persones grans tenen amics?

1 000/0 95 %
90%

80%
70% -

60%
50%

40% -

30% -

21%

20% -
10% |
0% =

7

Positiu Negatiu

[ Pre [550 Post




ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Els grafics 5 i 6 mostren els aspectes residencials i relacionals de les persones grans.
S’observa en les respostes dels infants un augment en I'autonomia de les persones
grans a I’'hora de viure sense cuidadors, evidenciat pel 21% després de la intervencié
en contraposicié a I'11% abans de la intervencio, i un descens en les respostes que
afirmen que necessiten viure acompanyats, el 26%, enfront del 32% d'abans de la
intervencio.

Ala pregunta que abordava la questié relacional d’aquesta etapa de la vida, el 79% dels
nins va respondre que els ancians tenien amics, mentre que després de la intervencio
el 95% afirmava la mateixa condicié.

Els grafics 7 i 8 mostren les consideracions que tenen els infants sobre les capacitats i
habilitats de les persones grans.

Pel que fa a la pregunta sobre a qué es dediquen les persones grans, el 16% de les
respostes tenien connotacions passives, com dormir o veure la TV, i, després de la
intervencio, es va reduir el percentatge al’11%. Per altra banda, el 74% de les respostes
després de la intervencié tenien en compte el factor actiu, com fer exercici i passejar.

Abans de la intervencio, un 42% dels infants van contestar que no eren capacos de
fer les activitats que els haviem plantejat i, després, el 39% va contestar el mateix.
En canvi, el 56% d’infants van contestar positivament pel que fa a capacitats i
habilitats.
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Grafic 7 | A que es dediquen les persones grans?

90%
79%

80%
70%

74%

60%

50%
40%

30%

0
20% 16% 16%

1%
0% [ |

Neutral Positiu Negatiu

[ Pre Post




146

ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Grafic 8 | Quines activitats creus que son capaces de fer les persones grans?
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Els grafics 9, 10 i 11 mostren les respostes en relacié amb el significat i la utilitat dels
recursos d'atencié a la dependeéncia. Podem observar que abans de la intervencio, amb
un 74% de les respostes, els infants no tenien una idea clara de qué és un centre de dia,
mentre que després els infants havien adquirit una idea clara i respongueren amb un
100%, cosa que demostra que sabien el significat del que sén aquests centres. Un 68%
dels infants responien al comencament que la rad per la qual les persones grans sén
al centre de dia és perqué estan malalts, mentre que després de la intervencié apareix
un 11% de respostes que diuen que la rad és passar-ho bé, que contrasta amb el 5%
abans de la intervencio.

A la pregunta si, quan siguin adults, els infants durien els seus pares a un centre de dia,
observem com després de la intervencié el 95% dels infants utilitzarien aquest recurs.

Grafic 9 | Queé és un centre de dia?
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Grafic 10 | Per que les persones grans son al centre de dia?
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Grafic 11 | Quan siguis adult duries els teus pares a un centre de dia?
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4. Discussio i conclusions

Considerant la representacio social de la vellesa en el marc social en el qual es
desenvolupen els infants, hem pogut observar que, si es relacionen amb la tercera
edat, els prejudicis que tenien es modifiquen.
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Compartir espais i activitats conjuntes entre individus de diferents generacions és una
bona estrategia per conéixer la realitat de la vellesa en tota la seva extensié. S’evidencia
la condicié de temporalitat del periode de malaltia, s'elimina |'estereotip d'«els avis
sempre estan malalts» i s'endarrereix I'edat en la qual consideren una persona com a
anciana.

L'educacio intergeneracional proporciona als infants i a la gent gran I'oportunitat de
construir una experiencia compartida en queé no entren els estereotips, siné la conviccié
que és possible una vivencia plena de la vida en totes les etapes. (Gémez-Calcerrada i
Navarro, 2009).

Davant un col-lectiu, en lloc d'atorgar-hi una sola caracteristica fisica o de personalitat,
tenen més en compte la diversitat, sense englobar dins un mateix adjectiu totes les
persones grans. També s'ha millorat I'aspecte social, mitjancant afirmacions com
«tenen molts amics» i «fan activitats». Aquest fet és un factor fonamental per destruir
estereotips i fer una visié més critica.

El mateix passa amb I’'autonomia i I'exercici fisic. La seva percepcié ha evolucionat de
tenir una visié que sén persones molt dependents a tenir matisos d'aspecte positiu i
de capacitat.

Finalment, trobem molt interessant el canvi que han fet en relaci6 amb els centres
de dia, ja que la majoria els confonien amb una residéncia o directament no sabien
qué eren. Després del projecte, els nins i nines tenen clar que un centre de dia és un
espai en qué es dona atencié a les persones grans, on poden aprendre coses noves,
millorar amb els professionals els aspectes fisics i mentals i tornar a casa quan acaba el
dia. Donat el pronostic d’envelliment de la poblacié actual, trobem important que els
infants normalitzin aquests tipus de centres de cara al futur, sense els prejudicis que els
envolten, ja que de cada vegada s6n més necessaris.
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Resum

Entre les greus mancances de la nostra historia de I'educacié, potser la més flagrant és,
aixo si, salvant honroses aportacions, la minsa dedicacié que tots plegats hem destinat
a les tasques fetes per les dones al si de la pedagogia a casa nostra, la qual cosa té
encara més delicte si tenim en compte que han estat, si més no, un element cabdal de
dedicacio professional a les nostres escoles.

En aquesta ocasio farem un intent de mostrar breument el perqué de la meva anterior
afirmacié mitjancant unes notes que volen acostar al lector les figures de quatre
mestres que ens evidenciaran la necessitat que té la historiografia educativa d'iniciar
i continuar amb el seu estudi. S6n quatre mestres prou diferents entre elles, la tasca
de les quals posa en relleu que des de qualsevol vessant —politica o ideologica, social
o cultural— aporten valors suficients per ser considerades dones prou importats en el
mon pedagogic.

Resumen

Entre las graves carencias de nuestra historia de la educacién, quizas la mas flagrante
sea, esto si salvo honrosas aportaciones, la exigua dedicaciéon que todos juntos hemos
destinado a las tareas hechas por las mujeres en el seno de la pedagogia en nuestra
casa, lo cual tiene todavia mas delito si tenemos en cuenta que han sido, cuando
menos, un elemento capital de dedicacién profesional a nuestras escuelas.

En esta ocasidon intentaremos mostrar brevemente el porqué de mi anterior afirmacién
mediante unas notas que quieren acercar al lector las figuras de cuatro maestras que
evidenciaran la necesidad que tiene la historiografia educativa de iniciar y continuar
con su estudio. Son cuatro maestras suficientemente diferentes entre ellas, cuya tarea
pone de relieve que desde cualquier vertiente o ambito —politico o ideoldgico, social
o cultural— aportan valores suficientes para ser consideradas mujeres destacadas en el
mundo pedagdgico.

Paula Canellas Alba

Fou una mestra d’escola que ja destaca molt abans de I'arribada i I'aplicacié entre
nosaltres dels metodes propis de I'Escola Nova. La seva tasca és encara digna d’admiracio
i una de les figures femenines més emblematiques de la pedagogia mallorquina.

Nasqué a Palma el 1874; era filla de Bartomeu Cafiellas, de Bunyola, i de Catalina
Alba, de Mancor de la Vall; estudia a I’'Escola Normal de la congregacié de monges de
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la Puresa de Maria (instal-lada al mateix carrer de la Puresa de Palma, avui convent
d'aquesta mateixa congregacié). Aleshores era I'Unic centre en el qual les al-lotes
podien estudiar magisteri, ja que la Normal femenina de caire public i, per tant, amb
ensenyaments oficials avalats directament per I'Estat, no obriria les portes fins el 1913.

Va demanar I'ingrés en aquest centre a 13 anys i va aconseguir el titol de mestra el
1889. El 1895 obtingué a Barcelona el titol de mestra superior. Aprova les oposicions de
mestra estatal el 1898, i el seu primer desti va ser I'escola de parvuls o infantil de Son
Sardina. Quatre anys més tard, i també per oposicio, aconsegui la placa de mestra de
parvuls a I'escola num. 2 de Palma, ubicada al carrer de Sans.

La podem considerar com la primera mestra feminista, ja que publicament defensa
sempre un ensenyament identic tant per a nins com per a nines, prova d'aixo és el fet
que ja el 1904, i gracies a la seva insisténcia, aconsegui que la Diputacié fes colonies
per a les nines, que ella s'encarrega de dirigir, almanco fins a 1920. També fou, malgrat
que ara ens sembli mentida, la primera dona que parla en public en un acte oficial a
Mallorca, cosa que ens indica, per altra banda, el resso social que professionalment
havia aconseguit. Ho va fer en I'entrega de premis de la festa escolar organitzada per
I'’Ajuntament de Palma I'any 1909. Aprofita aquella ocasié per demanar a I’Ajuntament
de Palma que també s'impliqués en les colonies femenines, i ho va fer de tal manera
que, efectivament, des d’aquell any I’Ajuntament va contribuir econdmicament al
suport d’aquella practica educativa.

Les coses evidentment no sén mai fruit de la casualitat, ja que cal dir que ens trobem
amb una mestra que estava al dia del que es cuinava, pedagdgicament parlant, a
la pedagogia europea, ja que a la seva biblioteca es trobaven llibres de Pestalozzi,
Montessori, Ruiz Amado (introductor de Herbart a Espanya) i Marti Alpera —Por las
escuelas de Europa—, la qual cosa feia que tingués informacio de les noves experiéncies
que es duien a terme. A les seves classes, cal recordar que era parvulista —avui diriem
d’educacié infantil—, aplica un métode a mig cami entre Fréebel i Montessori,
fonamentalment a partir dels anys vint.

També pronuncia una de les tres conferencies amb les quals s'inaugura el fracassat
Institut d’Estudis Superiors de la Dona, que havia estat engegat per I’Ajuntament de
Palma. De la seva obra i significacié entre els professionals de I’ensenyament ens en
parla el fet que fou la mestra que representa el magisteri femeni en la Junta Directiva
del Museu Pedagogic, per la qual cosa la trobem també al costat de Joan Capé. De la
seva col-laboracié amb el nostre inspector i amb el museu ens en parla el fet que fos
nomenada tresorera del Congrés Nacional de Pedagogia, que s’havia de dur a terme
a Palma el 1920.



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 155

Casada amb Joan Mayol, alt funcionari de I’Ajuntament de Palma, aprofita la casa que
tenien a Portopi, on passaven I'estiu, per acollir les colonies femenines que ella dirigia,
la qual cosa ens sembla una conducta realment prevaricant, ja que s'aprofitava de les
subvencions de la institucid. Sigui com sigui, cal dir que a la década dels anys vint va
desapareixent de I'escena publica.

Catolica practicant i de pensament conservador, no fou represaliada el 1936. Mori
d’un accident de transit —sembla que fou atropellada per un carreté— a prop del seu
domicili de Palma, al carrer de Can Savella, I'any 1940.

Rosa Estaras Valeri

Nascuda a Buenos Aires, Argentina, el 1893, filla d’emigrants mallorquins, obtingué
el titol de mestra a I'Escola Normal de la Puresa, el darrer any que resta oberta, o sia,
el 1912. Dos anys més tard ja havia cridat I'atencié de les autoritats pedagogiques de
I'illa, de tal manera que, quan I’Ajuntament de Palma i la Diputacié varen voler enviar
dues mestres becades perque assistissin a la que seria la primera Escola d'Estiu, Rosa
Estaras fou una de les que es varen triar.

Corria I'any 1914 quan Rosa Sensat organitza una trobada de mestres la finalitat de
la qual era I'actualitzacié pedagogica i donar forma a la idea que Eladi Homs havia
dut dels Estats Units quan fou becat per la JAE (Junta para la Ampliaciéon de Estudios).
Aquesta escola d’estiu inaugural es va dur a terme a I'escola mateixa on Rosa Sensat
feia feina, és a dir, a I'Escola del Bosc, a la muntanya de Montjuic de la Ciutat Comtal;
constava de tres cursets dedicats als treballs manuals, a la didactica del dibuix i al
meétode Montessori, que s’havia aplicat I'any anterior a I'escola de la Casa de la
Maternitat de la Diputacié de Barcelona.

Rosa Estaras, que feia escola a Santa Catalina, juntament amb I'altra mestra que també
fou becada per les institucions illenques, Josepa Bauga, de I'escola de I'Arenal, foren,
doncs, les dues primeres de les nostres mestres que s'assabentaren de com s’aplicava
el famds metode de la doctora italiana. | tot just comencar el seguent curs, 1914-1915,
s'afanyaren a aplicar-lo a les seves respectives escoles. Amb elles comenca, aleshores, la
primera aplicacié del metode de I'Escola Nova a Mallorca.

Juntament amb Paula Cafellas dicta una de les conferéncies a l'acte pel qual
I’Ajuntament de Palma inauguraria l'Institut Superior de la Dona. Va contreure
matrimoni amb Miquel Jaume Rosselld, nebot del diputat a les Corts de Madrid pel
partit liberal Alexandre Rossell6. Anys després la trobem de mestra a la Graduada de
Llevant, primera escola, almanco oficialment, graduada de I'illa, on també feia classe
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Francesc Rosselld, que va aplicar Freinet i que arriba a ser director de la revista dels
mestres illencs E/ Magisterio Balear.

En aquest nou desti fou I'encarregada de la que s'anomenava Escola Fréebeliana,
o seccidé dedicada als parvuls, on continua aplicant Montessori. El 1936 tampoc no
fou depurada per les noves autoritats. Cal dir que Montessori i el seu metode sempre
foren avalats per les congregacions religioses, tant masculines com femenines, que
I'aplicaren a partir de 1916.

Francesca Catany Mascar6

Nascuda a Palma I'agost de 1894, filla de Baltasar, un fuster de Llucmajor, i d’Isabel,
de Palma, on visqué la familia. Inicia els estudis de magisteri al centre de la Puresa,
I'any 1909, i els acaba a I'escola Normal femenina el 1913, any en qué la Normal passa
a mans de |'Estat; per tant, forma part de la primera promocié de mestres sortides
de la nova escola. En aquest centre tingué de professores Concepcién Majano, Rosa
Roig, Carmen Cascante i Mercedes Usua. El 1914 obtingué el titol superior de magisteri
amb premi extraordinari, de tal manera que el curs 1915-1916 fou auxiliar de la seccio
de lletres de la Normal de Palma. El 1918 aprova les oposicions i aconsegui plaga a
Algaida, on queda dos cursos, ja que el 1920 fou destinada a Sant Lloreng, fins a 1925;
després es trasllada a Lloseta per espai de deu anys. El seu segUient desti fou I'escola
de les Finestres Verdes, a I'actual barri de Foners de Ciutat. El curs en el qual s’inicia la
Guerra Civil fou mestra de I'escola de parvuls nim. 2, a I'actual carrer de Can Sang de
Palma, si bé I'any seglient retorna a la seva anterior escola.

Foutambé una de les mestres que més participaren en els plans de renovacioé de la nostra
inspeccio; fou becada per assistir al curset de perfeccionament de 1919 organitzat per
I'inspector Capé i que tanta importancia va tenir com a eina d'actualitzacié pedagogica
del magisteri de les llles.

Participa també al curs Secciones Practicas de 1924 i I'any seglent va ser una de les
mestres que acompanya Capé per Franga, Belgica i Suissa, en el viatge que patrocina
la JAE per als mestres mallorquins. Alla conegué Ovide Decroly, aixi com I'Institut Jean-
Jacques Rousseau de Ginebra, on s’assabenta dels darrers corrents pedagogics del
continent.

Per altra banda, cal dir que dirigi colonies escolars femenines entre 1924 i 1938, seguint,
en aquest sentit, la tasca duta a terme per Paula Cafellas. Professional coneixedora
de les darreres tendéncies pedagogiques, sempre les seves classes foren un model
d'activisme i de dinamitzacié. No descuida mai la seva formacio, de tal manera que
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quan inicia la seva experiéncia de parvulista obtingué el certificat de Puericultura i
Practiques d'Higiene a I'Institut Provincial d'Higiene, I'any 1935; també obtingué el
titol de Perit Agricola, aprofitant la creacié de I'Escola Nacional d’Agricultura que
s'instal-la a Consell (1933).

Amb motiu de la Guerra Civil fou depurada, acusada de professar idees esquerranes,
de fer propaganda contra I'Església i de ser amiga de destacats comunistes (?), com
I"assassinat inspector Fernando Leal (que, per cert, era socialista). També fou acusada
de pertanyer al partit radical-socialista i, sobretot, d’haver fet coeducacié a la seva
escola de les Finestres Verdes, de manera que al seu expedient consta el seglent:
«Ha adquirido, ademas, varios libros pornograficos para uso de los nifios, entre ellos
“Canciones infantiles” recopiladas por Maria Rodrigo y Elena Fortuny». Com no podia
ser d'altra manera, li demanaren la separacié definitiva del magisteri; pero, quan va
recusar tots els carrecs, li convalidaren I'expulsié definitiva per un trasllat for¢és dins
les Balears i la inhabilitacié permanent per accedir a carrecs directius.

Podem dir que fou una professional del magisteri illenc més preparat i actualitzat de
tot el que feia classe a les nostres escoles. Obviament, la seva constant col-laboracio
amb I'inspector Joan Cap6 no fou fruit de la casualitat.

Margalida Bordoy Sansé

Va néixer a Palma el setembre de 1903, en el si d’'una familia de classe mitjana; de
fet, s'educa amb una tia seva —la tia Catalina— que era mestra, la qual, quan fou
destinada a Son Servera, se I'endugué, per tal que anés a la seva escola. Romangué
en aquest poble del llevant mallorqui fins a 1914, any en que els seus pares entraren
d'amos a la possessié de Son Garauet, a Llucmajor. Després, segui la seva tia Catalina
al seu nou desti, a Felanitx, on acaba els estudis primaris. Molt probablement aquest
tracte diari durant tants d’anys amb la tia Catalina la dugué a estudiar magisteri. A
la Normal femenina de Palma, ja estatal, troba les professores formades a I'Escola
Superior del Magisteri de Madrid, és a dir, Rosa Roig, Mercedes Usua, Concepcion
Majano, professora de Pedagogia que li causa un gran impacte i gracies a la qual
conegué Rousseau, Pestalozzi, Froebel, Claparede... També admira Carmen Cascante,
a la qual dedica una sentida nota d’obituari al diari E/ Dia. De totes elles, va extreure
els principis basics de la seva pedagogia, a saber:

e el rebuig al llibre de text com a Unica font del saber,
* la necessitat de I'aprenentatge directe de les coses,
e donar autonomia personal a les alumnes,

* la creenca en la bondat natural de I'infant, etc.
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Tal fou I'impacte que li causa la Normal, que se li passa pel cap la idea d'anar a estudiar
a Madrid a I’'Escola Superior de Magisteri per arribar a ser, ella mateixa, professora de
Normal; de tota manera, la despesa que implicava viure a la capital i la inseguretat
d'aprovar |I'examen d’ingrés s'imposaren sobre els seus primers desitjos. Aixi doncs,
la seva primera experiéncia professional foren cinc mesos com a mestra interina
a I'Alqueria Blanca, al municipi de Santanyi. Aprovades les oposicions el 1927, fou
destinada a I'escola de San Bartolomé de Pinares, poblet d'Avila, a la qual no renuncia,
malgrat la distancia i les despeses i dificultats per venir a Mallorca a veure la familia. La
seva vocacioé estigué per damunt de tot, de tal manera que hi va fer una estada de més
de dos anys, i alla, per cert, troba un ajuntament que li facilita tot el material didactic
que desitja. A la fi, el 1930, retornaria a I'illa com a mestra de Portol, a Marratxi, on es
casaria amb un mestre al qual ja ens hem referit, Francesc Rossellé Gil.

Lligadatambé a I'obra de Capé en el Museu Pedagogic, gaudi dels avantatges formatius
d’aquesta institucid, que li varen permetre un permanent reciclatge, a més de la seva
ben dotada biblioteca. El 1933 va poder traslladar-se a I'escola de la barriada de Santa
Catalina, en la qual tenia seixanta nines a classe; potser per aquest fet, I’any seglent,
va anar de mestra a l'escola dels Hostalets, a I'actual carrer de Picornell. No tingué cap
tipus de problemes el 1936, de tal manera que va continuar a la seva escola fins que,
el 1954, passa a I'escola de Santa Isabel, de la qual fou directora entre 1956 i 1962. A
partir d’aqui, la seva vida professional corre paral-lela a la del seu home, és a dir, al
Col-legi Pare Vives, de Son Canals, fins que el tancaren; després, a la barriada del Viver
per espai d'un any i, finalment i de bell nou, a I'escola graduada de Santa Isabel, fins
que es jubila I'any 1973.

La seva practica escolar és representativa dels ensenyaments pedagogics que es
desenvolupaven a la Normal femenina en els seus primers anys d’existéncia; és a dir,
una pedagogia molt mediatitzada per I'ILE (la famosa Institucion Libre de Ensefianza
de Madrid) i que formava part del bagatge cultural del seu professorat. En aquest
sentit, I'obra escolar de Margalida Bordoy ens serveix de mostra de |'activisme que,
com a minim fins a 1925, s’explicava a la nostra escola de magisteri femeni. També s’ha
que pensar que la seva eépoca d’estudiant a la Normal coincideix amb els primers anys
de funcionament del Museu Pedagogic, una altra institucié d’arrel institucionista.

Per a ella, I'escola havia d'aportar una formacié integral i, sobretot, una formacié
humana i personal basada en els imperatius etics. A partir d’aqui, |'activitat havia de
ser I'eix fonamental de I'escola; la nina havia d’aprendre fent, descobrint més per ella
mateixa que no pas per les mestres. A les seves primeres destinacions —totes rurals,
excepte I'any que passa a Santa Catalina— va practicar les excursions i visites escolars,
de tal manera que la natura, la realitat de les coses, sempre fou un motiu fonamental
de la seva forma de fer escola, potser, com digué ella mateixa, per mor dels anys passats
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a la possessio de Llucmajor quan era joveneta. Jocs i activitats foren altres de les seves
constants, de manera que ensenyava a llegir jugant amb uns dominos de paraules i
d'uns cartons de loteria en els quals havia substituit els nUmeros per dibuixos i paraules
i amb els quals les alumnes havien d’establir relacions. Iniciava des d’un principi la
lectura comprensiva obligant a fer associacions de paraules: «dit-anell, ocell-niu», etc.

També jugaven a laboratoris, estratégia motivadora per estudiar la realitat i explicar
els fenomens naturals; desenvolupava els treballs manuals en paper i fusta i, després,
els darrers anys d’exercici professional, amb plastilina; també desenvolupa les vivéncies
estetiques mitjancant les visites que feien, i el dibuix lliure, el cant, la lectura, la
composicié de poesies... Defensora de les colonies escolars, en les quals també
s'implica, fou una de les practiques que arran de la Guerra deixa de ser present al seu
panorama pedagogic. De tota manera, la gran aportacié a la nostra renovacié de la
mestra Bordoy fou la implicacié i relacié que aconsegui entre escola i teatre.

El teatre no sols com una part de I'educacié estética, que ja hem vist que procurava
per diversos mitjans, sind com un exercici interdisciplinari i educatiu per si mateix i, a
la vegada, optim en qualsevol edat. No era aleshores, als anys vint i trenta del segle
passat, una practica estesa a les escoles, fins i tot en les més renovadores, car encara no
ho és avui en dia. Nogensmenys, Margalida Bordoy sempre va escriure i va dirigir teatre
per a infants a les seves escoles, obres fonamentalment molt expressives i lligades a
I'experiéncia directa i als interessos dels alumnes (els fenomens naturals, com la pluja,
per a les nines més petites; esdeveniments historics, cultura popular, sempre amb la
dosi corresponent d’humor i entreteniment). Diuen les autores que la biografiaren:

La nostra mestra descobreix el teatre com un mitja globalitzador que hom
pot utilitzar per treballar importants aspectes didactics com sén els segUents:
I'aprenentatge i el desenvolupament del llenguatge oral, el llenguatge gestual,
I'expressio corporal, I'educacié del moviment, el ritme i el sentit critic.

El teatre prova una vegada més que la nostra mestra fomenta al llarg de la seva
carrera educativa l'activitat de les alumnes; aquestes surten de la seva habitual
passivitat com a espectadors per convertir-se en actors i protagonistes del seu
procés d'aprenentatge (pag. 29).

Finalment, cal dir que Margalida Bordoy va escriure un llibre, Guifiol escolar, publicat
per I'editorial Salvatela de Barcelona, I'any 1954, fruit de la seva llarga experiéncia en
aquest camp i que gaudi d’'una amplia difusi6; es tracta d'una recopilacié d'obretes
fetes per ser representades pels infants i que queda dividida en «escenas infantiles,
cuadros histéricos, temas religiosos y patriéticos y leyendas».
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1. Recopilant

Vet aqui unes notes sumaries de caire biografic de quatre mestres, la dedicacié de
les quals al magisteri cobreix ni més ni manco que 75 anys, a saber, des de 1898, que
és la data en qué Paula Cafiellas feu classes per primera vegada (a Son Sardina de
Palma), fins a la jubilacio, el 1973, de la mestra Bordoy (destinada a la graduada de
Santa Isabel). Entre ambdues hi ha una diferencia de 29 anys, si fem referéncia a les
seves dates de naixement (1874 i 1903, respectivament). En definitiva, acostar-nos
a les seves realitats professionals ens ha donat una imatge prou interessant del que
va ser l'escola mallorquina, fonamentalment abans de la Guerra Civil, si bé el cas de
Margalida Bordoy també ens informa que fou possible superar |'estricta normativa
franquista al si de I'escola.

El que considero que cal reflectir com a resum de tot el que hem vist és que el paper de
les nostres mestres no mereix, ni molt manco, el silenci dels investigadors. Totes elles
varen ser professionals absolutament innovadores i avancades, veritables protagonistes
de la nostra renovacié educativa. Cal destacar el seu esperit feminista en una época
dificil (encara és dificil entre nosaltres) que culmina amb la consecucié de colonies
escolars femenines, sols tres anys més tard que el mestre Porcel dugués a terme la
colonia masculina a Santa Caterina del Port de Séller.

Aquest repas que hem fet ens confirma el que ja sabiem per altres estudis; em
refereixo al paper cabdal de I'inspector Joan Capé i a la importancia que tingueren
les noves catedratiques de I'Escola Normal Femenina formades a I’Escola Superior del
Magisteri de Madrid; Francesca Catany i Margalida Bordoy sén testimonis fefaents
del que diem. A més, hi ha una altra questio a la qual cal donar importancia i és que
I'activitat pedagogica excel-lent en el si de la nostra renovacié no implica mantenir
posicions politiques avancades, progressistes o d’'esquerres. Aqui, a Mallorca, la
renovacio, tal com s'evidencia, no fou patrimoni de cap grup ideologic; des de
Paula Cafellas a Francesca Catany, per posar d’exemple els extrems més oposats, les
mestres s'implicaren de bon de veres en el fet de millorar i dignificar el magisteri
primari.

La seva importancia és tal en la nostra renovacié educativa que, de fet, s'aixequen
davant nosaltres com a vertaderes protagonistes d’aquesta renovacié. Paula Cafellas
estengué les colonies a les nines, aplica Froebel i Montessori i, sobretot, obri els espais
publics a les dones; Rosa Estaras va ser la protagonista de la introduccié i I'aplicacio
del metode Montessori a Mallorca, sols un any després que s’apliqués a Espanya (a
Barcelona), i el continua practicant tota la vida. Es, doncs, la introductora del primer
metode d’autor de I'Escola Nova entre nosaltres.
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Per la seva banda, Francesca Catany és protagonista principal de la nostra renovacio
educativa. Sempre al costat de I'inspector Capd, estigué informada de la pedagogia
europea de primera ma i continua amb I'organitzacié de les colonies escolars per a
les nines. Finalment, Margalida Bordoy desenvolupa un esplet de practiques actives
a les seves classes, actualitza els preceptes pedagogics de caire institucionista i dona
sempre protagonisme a les seves alumnes. A més, mitjancant el teatre infantil va burlar
I'anquilosada practica educativa vigent en el temps de la dictadura.

En definitiva, mai la nostra renovacié educativa i les experiéncies avancades que es de-
senvoluparen entre nosaltres en el mén escolar haurien estat tan importants sense el
concurs de les nostres mestres. Crec fermament que, malgrat les dificultats, cal esbrinar
i estudiar les activitats del nostre magisteri femeni, perque, de fet, les mestres foren, no
sols també, siné fonamentalment, protagonistes de les nostres innovacions educatives.
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Resum

El mes de febrer de 1994 es va constituir I'Equip de Vellesa i Familia (EVIF), assignat al
Departament de Serveis Socials i Sanitat del Consell de Mallorca. Al llarg de vint-i-cinc
anys ha desenvolupat una feina, pionera en el seu moment, d'intervencié comunitaria
de caire psicosocial i educatiu amb persones grans i familiars cuidadors de persones grans
dependents, basada en els principis de la Conferencia d’Alma-Ata (1978), de la Carta
d’'Ottawa (1986) i en les tendéncies sistémiques i de treball comunitari desenvolupades
al final del segle XX. Aquest article repassa breument la seva trajectoria inicial i exposa
els programes que actualment duu a terme i dels quals es beneficien anualment més
de dues mil persones cada any.

Resumen

En febrero de 1994 se constituyé el Equip de Vellesa i Familia (EVIF), asignado al
Departament de Serveis Socials i Sanitat del Consell de Mallorca. A lo largo de veinticinco
anos ha desarrollado un trabajo, pionero en su momento, de intervencién comunitaria
de caracter psicosocial y educativo con personas mayores y familiares cuidadores de
personas mayores dependientes, basado en los principios de la Conferencia de Alma-
Ata (1978 ), de la Carta de Ottawa (1986) y en las tendencias sistémicas y de trabajo
comunitario desarrolladas a finales del siglo XX. Este articulo repasa brevemente su
trayectoria inicial y expone los programas que actualmente lleva a cabo y en los cuales
participan anualmente mas de dos mil personas.

1. Els inicis

El pas dels anys recompon els records. El dilluns 7 de febrer de 1994 va ser el punt de
partida de I'Equip de Vellesa i Familia. El nervi professional d’un grup de joves aprofita
I'oportunitat afavorida per uns moments de canvi. Vuit professionals de diferents
disciplines psicosocials uniren els seus esforcos en un trajecte per al qual cadascu tenia
passatges amb distintes destinacions. Cap d’ells, perd, no podia imaginar-se que, vint-
i-cinc anys després, el viatge, amb professionals i perfils renovats, encara podia tenir,
com es diu a la pagesia, aigua a bastament.

El primer any, com passa amb tantes coses quan comencen, va ser el més important:
no existien els horitzons, només la mar gran. La ruta era ambiciosa i, certament,
desconeguda: la intervencié comunitaria amb la vellesa per a un nou segle a punt
de girar canté. Traduint-ho: canviar els manipulats parametres d'una tercera edat
docil al servei d’espuris interessos sociopolitics i transformar-los de manera que les
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persones grans fossin protagonistes de la seva realitat i que fossin persones amb
drets i deures.

Per altra banda, i professionalment parlant, el treball psicosocial amb la gent gran
tampoc no estava molt definit. Els recursos dels serveis socials municipals de la
Part Forana se centraven en la gestié del Servei d’Ajuda a Domicili i de les places
residencials. La intervenci6 especialitzada amb els grans lluitava per fer-se un lloc en
I'escenari comunitari. Mentrestant, la demografia ens enviava senyals inequivocs del
pes poblacional de les persones grans en un futur no gaire llunya. Calia estar preparats.

La combinacié de consciencia professional, oportunisme i competencia d'aquell grup
de companys, errors i defectes inclosos, va saber aprofitar el vent de la (petita) historia
dels serveis socials especialitzats per a les persones grans per impulsar una nau modesta
perd constant en el treball per millorar la vida de centenars de persones i, segons els
casos, dels familiars que en tenen cura.

Desprésd’aquell dilluns de 1994 tot ha consistit a desenvolupar un miracle incontestable,
un misteri inescrutable en una administracio absolutament inefable. Per aixo, la
paraula agraiment és la que més s’ajusta al que ara pot dir I'Equip de Vellesa i Familia.

Varen ser vuit professionals escampats per una Mallorca rural, amb tics caciquistes, uns
companys col-laborant amb uns serveis socials en construccié, en els quals tot estava
per fer i res ni ningu no hi sobrava, una mescla d'escepticisme i d'il-lusi6 a parts iguals;
i un departament, el de Serveis Socials i Sanitat del Consell Insular, que pretenia fer el
paper que li pertocava en |'assignacié de competéncies d’unes administracions poc o
gens avesades a planificar o a establir drets socials.

Tanmateix, els professionals del treball social també cercavem un lloc des d’on feinejar
amb dignitat per a les persones grans i les seves families, un lloc on projectar la nostra
legitima voluntat técnica de ser i de fer, d'aportar i de compartir: Mallorca i els majors
com a oportunitat.

Tot ha canviat molt, encara que, si ens hi fixem bé, a hores d’'ara seguim el cami plantejat
ara fa vint-i-cinc anys: treballar per a les persones grans, els familiars cuidadors de
persones grans dependents, donar-los suport i treballar amb els professionals dels
serveis socials activant iniciatives de participacié amb entitats i institucions de la
comunitat.

Aquells anys férem grups de conversa, crearem espais de formacié i de debat,
encetarem l'estimulacié cognitiva (Sa Memoria!), els familiars cuidadors, compartirem
experiéncies amb centres escolars, donarem suport i orientacié a companys del
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treball social i familiar amb persones grans... Tot plegat amb uns programes aleshores
increibles, uns programes pioners sorgits de I’atzar i de la necessitat. Sis anys més tard,
la roda del temps comporta la diaspora d’aquell grup inicial de professionals. Cadascu
va seguir el seu cami, trajectes diferents i empremtes desiguals. Tanmateix, el desti
havia deixat la seva marca. La prova? Vint-i-cinc anys després no només hi ha un espai
per a la intervencié psicosocial i preventiva amb persones grans i les seves families,
sind que nous companys s'han encarregat de potenciar i aprofundir aquella primera
empenta. Avui en dia, el treball psicosocial amb persones grans i familiars cuidadors
ocupa tecnics de diferents perfils professionals d’ambits tan diversos com els serveis
socials, els sanitaris, les entitats socials, I'educacié...

Fem vots, al mateix temps que encreuam els dits, perque I'Equip de Vellesa i Familia,
amb la férmula administrativa que sigui, pugui continuar duent a terme la seva
contribucioé al benestar de les persones grans i les families. El principi central que ha
guiat la nostra trajectoria fins aqui continua sent no només valid siné imprescindible
i irrenunciable: ajudar les persones grans i els familiars cuidadors en les oportunitats i
adversitats que pot presentar el procés d’envelliment.

Hem arribat, passa a passa, fins als vint-i-cinc anys, i la nostra memoria, sense nombres
ni estadistiques, només atén a una realitat innegable: els primers vint-i-cinc anys de
vida i de feina feta. Nosaltres, els seguents vint-i-cinc, qui sap si hi serem, pero la missié
continuara sent enorme i necessaria. Gracies a tothom qui la fa possible.

2. Programes d’intervencio

2.1. Programa d’estimulacié cognitiva i habilitats socials per a persones grans
e Finalitat

Es tracta de reforcar la memoria estimulant aquelles capacitats cognitives que es veuen
afectades pel pas dels anys o per I'aparicié d'algun tipus de deteriorament. D’aquesta
manera, també enfortim les relacions interpersonals, treballam I|'autonomia i la
integracio social de les persones grans i el seu benestar emocional, mitjancant exercicis
i dinamiques actives i agradables.

¢ Objectius

- Treballar les pérdues de memoria associades a |'edat i/o a un deteriorament cognitiu

lleu.
- Fomentar la integracio social, les relacions socials i I'autoestima de la persona gran.
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- Dotar les persones grans amb recursos personals (habilitats socials de comunicacié,
relacié, autoconeixement emocional, teécniques de relaxacié i minva d'ansietat...)
per afrontar les dificultats associades al procés d’envelliment.

- Prevenir i pal-liar situacions de soledat i aillament social que pugui viure la persona
gran.

e Destinataris

Persones més grans de 60 anys i d'altres que, malgrat no tenir-los, amb valoracio, es
constati que viuen una situacio assimilable.

e Serveis

- Sessions setmanals grupals.

- Atenci6 de grup, donar suport al procés d’envelliment i propiciar que el grup sigui
un espai de suport mutu.

- Atencié comunitaria, visibilitzant i promocionant un envelliment actiu.

- Atencio individual i directa a I'usuari en el propi municipi.

- Atencié familiar en funcié de les necessitats detectades.

Taula1 | Dades resum

[ Am | Dones | Homes | Toml | Nombrsdosessions |

2015 1.372 218 1.590 1.380
2016 1.419 231 1.650 1.652
2017 1.422 233 1.655 1.652

2.2. Programa per a familiars cuidadors de persones grans dependents

¢ Finalitat

Proporcionar eines i suport tecnic per ajudar i capacitar els familiars cuidadors per
millorar la seva qualitat de vida i I'assistencia que ofereixen als seus familiars grans
dependents.

e Obijectius

- Informar i orientar tots els familiars que tenen cura o que en el futur tendran cura
d’alguna persona gran en situacié de dependeéncia.
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- Oferir suport personal i familiar.

- Crear d'un espai de desconnexid, respir, dialeg i ajuda per als familiars cuidadors.

- Coneixer la situacid personal i familiar del cuidador mitjancant I'aplicacio
d’instruments de valoraci6.

- Posar en valor la feina dels familiars cuidadors.

¢ Destinataris

Familiars cuidadors de persones grans dependents.

e Serveis

- Atenci6 individual i directa a 'usuari al propi municipi.

- Atenci6 familiar, en funcio de les necessitats detectades.

- Atenci6 de grup, afavorint la creacié d'uns espais de formacio, capacitacio, accés als
recursos i d'intercanvi de vivéncies i materials.

- Atencié6 comunitaria, fent difusié, promocié i sensibilitzacié vers la tasca dels
familiars cuidadors.

Taula2 | Dades resum

iy | oones | omes | Totr | Hombredecrsos
56 407

2015 351 48
2016* 148 37 185 48
2017* 153 32 185 69

* Les dades son parcials; s'han de comptabilitzar afegint-hi les dades corresponents de I'IB-Salut i de la Fundacio
Balear per la Dependéncia (per conveni).

2.3. Programa de suport psicosocial

¢ Finalitat

El programa procura I'atencié directa, individual o familiar, a les persones grans i als
familiars cuidadors de persones dependents en situacié de risc psicosocial motivada per

dificultats associades al procés d’envelliment o per les atencions a la dependéncia dels
familiars grans.
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¢ Objectius

- Minvar o resoldre les dificultats que el procés de I'envelliment i la dependencia
generen sobre la persona gran i els seus familiars.

- Assessorar la millora en I'organitzacié de les accions dels serveis d'atencié personal i
I"accés als recursos disponibles.

¢ Destinataris

Persones més grans de 60 anys i familiars cuidadors no professionals de persones grans
dependents detectats en els programes de I’'Equip de Vellesa i Familia.

e Serveis

- Valoraci6 psicosocial integral.

- Capacitacié i suport personal i familiar.
- El treball interprofessional i en xarxa.

- La prevencié en els seus distints nivells.

Taula 3 | Dades resum

337

2015 101 15 116
2016 115 29 144 418
2017 372 98 470 747

2.4. Programa de participacié i cooperacio
¢ Finalitat

El programa de participacid i cooperacié és una plataforma per a les persones grans,
per tal que participin en els serveis comunitaris que tenen a I'abast.

e Objectius

- Implementar accions comunitaries que promoguin i potenciin un envelliment actiu.

- Promocionar iniciatives de participacié i cooperacié en les quals les persones grans
siguin protagonistes treballant els valors humans.

- Prevenir I'aillament social i generacional de les persones grans.
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e Serveis

- Suport técnici coordinacié amb els serveis socials comunitaris i especifics de persones
grans.

- Espais de formacié i d’intercanvi entre professionals comunitaris i especialitzats en
persones grans.

- Jornades professionals.

- Prevenci6 del maltractament i promocié de bones practiques amb persones grans.

- Promocié del voluntariat per a les persones grans i els familiars cuidadors.

- Forums municipals per a persones grans.

- Projecte intergeneracional.

- Intercanvi entre diferents grups de persones grans dels programes de I'Equip de
Vellesa i Familia: De poble a poble.

3. Espais de formacidé i d’intercanvi entre professionals comunitaris i
especialitzats en persones majors. Jornades.

e Destinataris

Persones grans, familiars cuidadors, professionals de I'ambit sociosanitari i de les
entitats i institucions que treballen a I'ambit comunitari.

4. Organismes i entitats que col-laboren en tots els programes esmentats

Hi han col-laborat, o hi col-laboren a hores d’ara, la practica totalitat dels ajuntaments
de Mallorca, inclos el de Palma, la Fundacié Balear per a la Dependéncia de la
Conselleria d’'Afers Socials, I'IB-Salut, les associacions de persones grans i diverses
entitats comunitaries d’ambit municipal, supramunicipal i illenc.

5. Somnis de futur, esperances i desitjos

Tot i que, com a equip, ja comencam a tenir una trajectoria de certa consideraci,
ens sentim esperancats a bastament com per encara tenir desitjos renovats. Potser
aixo té meérit. Tanmateix, trobam que encara en té més, de mérit, el fet que siguin les
persones grans i els familiars cuidadors que participen als nostres programes els que
ens responguin precisament a quin son els seus somnis de futur. Tot seguit mostram
algunes de les seves potents reflexions. Totes fan profit.
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«Desitj un mén amb mestres capacos de transmetre el pensament critic sense imposicié
de les idees propies», Joan Tomas Font, Banyalbufar.

«Jo voldria viure molts i molts d’anys, perd no tornar vell», Bartomeu Palmer Mulet,
Estellencs.

«M'agradaria aconseguir un mén més just per a tots sense diferéncies de cap casta i
sobretot que uns no s'aprofitin dels altres», Francesca Cortés Forteza, Inca.

«Desitjaria que no hi hagués immigrants en cap pais, perque aixo voldria dir que
tothom tendria dret a desenvolupar-se a la seva terra i que no haurien de fugir per
poder menjar», Margalida Mateu Pieras, Inca.

«Deseo que la tecnologia no anule al ser humano», Celia del Castillo Sanz, Inca.
«Desitj i somii que els doblers no dominin el mén», Magdalena Bestard Moya, Inca.

«Que es millori la qualitat de vida de les persones majors i poder anar a passar un cap
de setmana a la Lluna», Grup de Memoria de Campos.

«Evitar el dolor fisic. Que es pugui aturar el temps», Grup de Memoria de Santanyi.

«He llegado a la conclusién que, para ser feliz, no es necesario tener mucho, basta que
piense que la vida debe aprovecharse al maximo, ya que es un regalo y poder llegar a
mayor aun mas», Margalida Colom Escales, Séller.

«Coneixements, alegries, penes i desenganys», Antonia Oliver Rossell6, Alaré.

«Que enguany no hi ha cap mort a les carreteres i les llistes de I'atur s’han reduit i
el cancer té cura. Que la malaltia d’Alzheimer ha quedat erradicada i els militars es
dediquen a ajudar en zones amb problemes causats per canvis climatics, perqué no hi
ha cap zona de guerra en el mén, i que tothom té el necessari per viure», Joana Garcia
Lépez, Sineu.

«M'agradaria poder passar amb els meus fills i amb els meus nets el maxim temps
possible; poder compartir amb ells les seves alegries i poder ajudar-los i aconsellar-
los quan les coses no vagin tan bé. En el meu dia a dia, m'agradaria poder seguir
fent durant molt de temps la vida que faig ara. Poder seguir feinejant per casa sense
problemes de salut que em dificultin les tasques i participant en les activitats que
s'organitzen cada any al poble. Compartir amb els amics aquestes estones», Margalida
Riutort Darder (Ariany).
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«Ens hem de centrar i agafar els progressos amb calma. Tenim edat i experiéncia per
poder comparar, i també la memoria en condicions —amb els profitosos cursos que
feim— per poder opinar. No remuguem de tot per costum. Vegem les coses pel caire
positiu. No retraguem temps passats; acceptem els progressos del mén d’avui, encara
que no tot —ni prop fer-hi— es faci al gust nostre. Progressar, si; perd amb mesura»,
Nicolau Colom Marti, Bunyola.
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Resum

El present article tracta de la situacié de la xarxa social i la soledat al municipi de Palma,
a través d'una enquesta telefonica realitzada dins el programa Sempre Acompanyats,
de la Fundacié Bancaria la Caixa. De la xarxa social s'analitzen tant la xarxa familiar com
la xarxa d'amics i els tres parametres basics objecte d'estudi: freqUéncia de contactes,
proximitat emocional i confianca a rebre ajuda; de la soledat, els seus components
basics: soledat social i emocional; a més de I'opinié de la ciutadania sobre la soledat i
la seva importancia.

L'article es completa amb una conceptualitzacié de la soledat i del programa Sempre
Acompanyats, i una comparacié pel que fa a les variables analitzades entre Palma i la
resta de les ciutats incloses a la mostra.

Resumen

El presente articulo aborda la situacion de la red social y la soledad en el municipio de
Palma a través de una encuesta telefonica realizada dentro del programa «Siempre
Acompanados» de la Fundacién Bancaria la Caixa. De la red social se analizan tanto
la red familiar como la red de amigos y los tres parametros basicos objeto de estudio:
frecuencia de contactos, cercania emocional y confianza en recibir ayuda; de la soledad,
por su parte, los componentes basicos de la misma: soledad social y emocional; ademas
de la opiniéon de la ciudadania sobre la soledad y su importancia.

El articulo se completa con una conceptualizacién de la soledad y del programa
«Siempre Acompafiados», y una comparacién en cuanto a las variables analizadas
entre Palmay el resto de las ciudades incluidas en la muestra.

1. Introduccio

La soledat sembla que compleix tots els requeriments del que es coneix com un
concepte poliédric. En coexisteixen tantes definicions com «mirades» diverses i, tot
i aixi, hi ha la sensaci6 que no som capagos de copsar el que hi palpita a l'interior.
Al segon manual sobre soledat existent en la literatura internacional, publicat el
1982 i titulat Loneliness: A Sourcebook of Current Theory, Research and Therapy, es
distingeixen vuit aproximacions teoriques diferents a la soledat (p. 130), que es poden
resumir en quatre perspectives classiques (Yanguas et al., 2018):
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La perspectiva cognitiva (hipotesi de la discrepancia cognitiva), en la qual la
soledat s’entén com una dissonancia —una avaluacié que el subjecte realitza—
entre les relacions socials que una persona desitja i les que té.

L’interaccionisme, que conceptualitza la soledat no des del fet d’estar sol sind
des de la falta de relacions, tant significatives com intimes, aixi com per la falta
de vinculacié comunitaria.

La perspectiva psicodinamica, que concep la soledat com les consequeéncies
negatives derivades de la necessitat d’intimitat, de relacions interpersonals per
viure.

L’existencialisme, per al qual la soledat és una realitat consubstancial a I'ésser
huma que, per un costat, pot causar sofriment i dolor, i, per un altre, suposa la
possibilitat de crear coses noves, reflexionar i comprendre’s un mateix, etc.

Entre aquest manual i el d'Hojat i Crandall (2009), denominat Loneliness: Theory,
Research and Applications, es distingeix —en termes de definir la soledat— que I'interés
d’académics i investigadors ha basculat des de les diferents teories que diferenciaven
queé és i com es pot entendre la soledat (una mirada més rica) cap a teories basades en
dades empiriques, que emfatitzen la importancia de mesurar-la i en les quals s’assumeix
basicament que hi coexisteixen:

Un component afectiu, lligat a les emocions negatives (i sustentat per un
paradigma psicodinamic que emfatitza la importancia de la necessitat social de
relacio).

Un component cognitiu (que és el que en realitat adquireix importancia en la
visié de la soledat), relacionat amb la discrepancia entre expectatives i realitat
propia de les visions cognitivistes.

En qualsevol cas, hi ha diferéncies quant a la definicié de la soledat, i també respecte
a la seva prevalenca:

Segons dades de 'EUROSTAT (dades del 2017), el 6% de la poblacié de la UE no
té ningU a qui demanar ajuda si en necessita, amb dades que varien entre el 2%
i el 13% segons els paisos. Un percentatge similar de la poblacié de la UE, el 6%,
no té ningl amb qui tractar o discutir els seus assumptes personals. Al treball
«Quality of life in Europe» (European Foundation for the Improvement of Living
and Working Conditions, 2014), el percentatge de persones que contesten que
«mai» no s'han sentit soles varia entre el 35-45% de paisos com Italia, Polonia i
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Grecia; el 48-56% de paisos com Espanya, Bélgica, Portugal i Franca; i paisos com
Alemanya, Finlandia, Austria, Holanda i Dinamarca, que tenen un percentatge
de persones que «mai» no s’han sentit soles que varia entre el 59 i el 75%. En
general, sembla que hi ha un patré en qué la soledat és més gran al sud d’Europa
que al nord; més gran a I'est que a I'oest d’'Europa; societats més «familiaristes»
(més soledat) versus societats més «individualistes» (menor soledat).

Il. Diferents estudis assenyalen prevalences entre el 20 i el 40% de la poblacié gran,
atenent la metodologia d’estudi utilitzada i la definicié considerada (Beutel et
al., 2017). A Espanya i Llatinoamérica els estudis escassegen, pero Andrés Losada
i col-laboradors (Losada et al., 2012) varen trobar que el 23,1% de la seva mostra
de gent gran espanyola se sentia sola: el 17,1% se sentien sols a vegades i el 6,0%,
sovint; Velarde-Mayol et al. (2015) varen trobar que la majoria dels qui vivien sols
—el 63,2%— presentaren nivells de soledat entre moderat i greu; Sanchez-Ro-
driguez (2009) va trobar taxes de soledat d'un 58,7% (presentaven algun grau
de soledat); el 42% de la mostra va informar de nivells baixos de soledat, mentre
que el 16,8% patia soledat moderada o greu; i finalment, Diez Nicolas i Morenos
(2015), per a la Fundacié ONCE, van trobar que: a) més de la meitat de la poblacié
espanyola assegurava que havia sentit en algun moment sensacié de soledat du-
rant I’4ltim any; b) un de cada deu espanyols admetia que se sent sol xamb molta
freqUiencia»; c¢) més d’'un ter¢ reconeix que s’ha sentit sol «a vegades».

Davant el repte que suposa la soledat, el programa de gent gran de la Fundacié Bancaria
la Caixa ha posat en marxa Sempre Acompanyats en els vuit territoris que es descriuen
seguidament a |'apartat de mostra. Aquest projecte va néixer el mes de novembre de
I'any 2013 en col-laboracié amb la Creu Roja a Catalunya, per tal de donar resposta a
les situacions de soledat no desitjada des de les premisses fonamentals segUents:

I.  Comprendre i intervenir en soledat des de la seva complexitat: treballant tant
els aspectes cognitius (pensaments, creences, expectatives, dissonancies) com els
afectius, comunitaris, relacionals, existencials, etc., que té la soledat.

Il. Donarresposta ala complexitat del fenomen reclama una intervencié a multiples
nivells, i aixo implica:

a. Treballar amb les persones en situacié de soledat. El programa pretén oferir
oportunitats perqué les persones s'apoderin i siguin capaces de gestionar les
seves relacions i la seva propia soledat, des de la confianca en elles i en les
seves capacitats, treballant conjuntament. La intervencié individual sorgeix
des del coneixement de la persona i el seu projecte personal, i passa pel seu
apoderament i implicacié, coordinant i integrant accions.

179
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b. Treballar amb les comunitats. Generar arquitectures comunitaries i, sempre
que sigui possible, xarxes de suport, benestar i cura entre els ciutadans,
impulsant processos d'engagement social i capacitant les persones i les
entitats per fer front a reptes que sén comuns.

c¢. Sensibilitzar la ciutadania, generant interdependéncia i cura mutua, tant en
questions relatives a la soledat en particular, com cap a lI'envelliment i les
situacions de vulnerabilitat en general.

d. Buscar solucions des dels territoris, des de la seva propia idiosincrasia, des de
les histories personals.

En col-laboracié entre administracions publiques, entitats, associacions i persones
que des del territori, i respectant les seves particularitats, interaccionenitreballen
en comu (amb metodologies elaborades a I'efecte) en la recerca consensuada
d’un objectiu. Per tot aixo, I'impuls del voluntariat, la sensibilitzacié veinal i la
implicacié dels professionals en estructures comunitaries de treball és una altra
questié fonamental d’aquest programa.

2. Objectius de la investigaci6

Analitzar la visié que els ciutadans de Palma tenen respecte a la soledat en
general i a la soledat en gent gran en particular.

Estudiar els aspectes fonamentals (mida, proximitat i confianca) de la xarxa
social familiar i d’amics al municipi de Palma, aixi com la relacié entre la xarxa
social i altres variables sociodemografiques.

Investigar la prevalenca i les caracteristiques de la soledat; especialment, de la
soledat social i emocional.

3. Mostra

La seleccié de la mostra es va realitzar a partir de les mides poblacionals dels municipis

objecte d'estudi (en els quals es desplega el programa Sempre Acompanyats de la

Fundacié Bancaria la Caixa, amb I'objectiu d’abordar la soledat no desitjada) per a la

posterior inferéncia estadistica:



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 181

, S.
T e T P

fgtt;'f‘dé 212.830 | 150.876 | 402.949 | 215.121 | 98.255 | 33.743 | 16.481 | 117.153 | 1.247.408
:f;tgfb'adé 17,06 | 1210 | 3230 | 1725 | 787 | 271 | 132 | 939 100

Per a la seleccié d'una mostra representativa es va decidir treballar amb les dades
agregades dels vuit municipis objecte d'estudi. A partir del coneixement de la poblacié
total, i treballant amb un NC del 95% (z = 1,96) i un marge d’error del 2,5% (sota el
suposit de maxima indeterminacié p = q = 0,5) es va calcular la mida mostral necessaria
per a treballar amb una mostra representativa de la poblacié objecte d'estudi, que va
ser de 1.688 persones.

Seguidament, a causa de |'objectiu de la investigacié i segons el tipus de subjectes
que eren objecte de la intervencio, es va decidir fer un mostreig estratificat en que
la mostra es va dividir en funcié d'algunes de les variables de segmentacié com el
municipi, la intervencié (aplicacié o no del programa Sempre Acompanyats), |'edat
i el génere. S’ha d’'indicar que, per mor de I'objecte de la investigaci6, es va decidir
sobredimensionar les zones d’intervencié en aquells municipis on s’intervé en zones
determinades i no en la totalitat del municipi (ja que sempre corresponen a menys
del 50% de la poblacié total del municipi) i es va dividir la submostra en dues meitats
d'igual mida (mostra intervencié vs. mostra no intervencio).

La mostra total esta composta per un 50% d’homes i un 50% de dones, amb un 25%

de subjectes en cadascun dels quatre trams d’edat (20-39 anys, 40-64 anys, 65-79 anys,
80 i més anys), i la poblacié de procedéncia és la seguent:

Freqiiéncia Percentatge Percentatge
acumulat

Jerez de Frontera 17,1 17,1

Logronyo 208 12,3 29,4
Palma 432 25,6 55,0
Terrassa 288 17.1 72,0
Girona 128 7,6 79,6
Tortosa 96 5,7 85,3
Tarrega 96 5,7 91,0
Santa Coloma de Gramenet 152 9,0 100,0
Total 1688 100,0
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La mostra de Palma esta composta per 216 homes i 216 dones, amb un 25% de subjectes
en cada tram d’edat; dels quals 82 sén solters, 213 casats, 46 divorciats i 81 vidus;
amb els nivells d'estudis segUents: 26 sense estudis, 106 amb estudis primaris, 139 amb
estudis secundaris i 161 amb estudis superiors.

4. Questionari

El qUestionari esta compost per cinc items relacionats amb un conjunt de variables
sociodemografiques, amb I'objectiu de coneixer les caracteristiques de la poblacié:
edat, génere, nivell educatiu, estat civil i tipus de convivéencia.

A més, el questionari utilitzat esta format per:

Quatre items de I'escala de soledat de Jong Giverveld: dos de soledat social i
dos de soledat emocional, derivats d’una analisi factorial prévia feta a poblacié
gran i amb la mateixa prova ja publicats (Yanguas et al., 2018). El qUestionari
de Jong Gieverld (Jong Gierveld et al., 1985) consta d’'11 items que mesuren
tant la soledat social com I'emocional; és I'instrument més utilitzat a Europa
per a mesurar la soledat i esta validat en poblacié gran espanyola (Buz i
Pérez-Arechaederra, 2014; Buz i Prieto, 2013). La soledat social fa referencia
al sentiment de pertinenca al grup social; mentre que la subescala de soledat
emocional explora els sentiments de desolacié i falta de relacions afectives. Aixi
mateix, a partir de les dimensions socials i emocionals es calcula la puntuacié
total d'aquesta escala. La consisténcia interna observada en aquest estudi per
als quatre items utilitzats del questionari és de 0,78 (o de Cronbach).

Per a I'analisi de la xarxa social es va fer servir I'Escala de Xarxa Social de Lubben,
que esta composta per sis items (Lubben et al., 2006). Aquest instrument,
ampliament utilitzat, mesura diversos aspectes de la xarxa social (mida,
proximitat i confianca), tant de la xarxa familiar com d’amics. La puntuacié
total de I'escala oscil-la entre 0 i 30 punts, que s'obtenen a partir de la suma
de cadascun dels sis items, que oscil-la entre 0 i 5 punts. Si la puntuacié total
obtinguda és igual o menor que 12 punts, es considera que la persona esta
«socialment aillada». Les subescales tenen criteris semblants, i 6 és el punt de
tall per a conéixer si la persona esta aillada de la seva xarxa familiar o de la seva
xarxa d’amics. La fiabilitat (Alfa de Cronbach) obtinguda va ser de 0,845 per a
la prova total; és de 0,854 per a la subescala de xarxa familiar i de 0,828 per a la
subescala que mesura la xarxa social d'amics.

A més, en el questionari telefonic es varen administrar alguns items que no
figuren en el present treball, en que s’inclogueren altres aspectes importants per
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sobre la vellesa extrets de la prova «Facts on Aging Quiz» (FAQMH), aixi com
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alguns items que recollien I'opinié de la poblacié sobre la soledat (taula 1).
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Taula 1

| Prova “Facts on Aging Quiz”

Variable/
Prova

Soled.at 1) Habitualment trobo a faltar la companyia d’altres persones.
emocional 2) Em sento sovint abandonat/ada
(DJGLS) '
Soledat social 3) Hi h'a suficients persones a les quals puc recorrer en cas de ne-
DJGLS) cessitat. .
( 4)  Tinc moltes persones en les quals confiar completament.
Coneixer 5) Amb quants familiars es troba o de quants en té noticies al-
la situacio menys un cop al mes?
de soledat / 6) Amb quants familiars se sent suficientment comode per
relacions en la conversar d'assumptes personals?
ciutgdapia d'un | Xarxa social 7)  Quants familiars sent suficientment propers per trucar-los quan
territori (escala de necessita ajuda?
xarxa social de 8) Amb quants amics es troba o de quants té noticies almenys un
Lubben) cop al mes?
9)  Amb quants amics se sent suficientment comode com per con-
versar sobre assumptes personals?
10) Quants amics sent suficientment propers com per trucar-los si
necessita ajuda?
11) La soledat em sembla un problema (0 = poc rellevant - 10 =
Percepci6 de la molt rellevant).
importancia de | 12) La soledat per a la gent gran em sembla un problema (0 = poc
la soledat rellevant — 10 = molt rellevant).
Consciencia/ Estereotips sobre | 13) El deteriorament fisic i mental és normal en la vellesa (gens
Sensibilitat cap | la vellesa. d'acord — molt d'acord).
alavellesai Facts on Aging | 14) Les persones grans séon com nens (0 = gens d'acord; 10 = molt
la soledat en Quiz (FAQMH) d'acord).
Ic?u\fc:ﬂi?:s?je’sn 15) Enquina mesura esta d'acord amb la seglient afirm.aci(.’)?: «Allo
e que és logic i normal és que les persones grans estiguin soles»
Estereotips sobre (0 = gens d'acord; 10 = molt d'acord).
la soledat 16) En quina mesura esta d'acord amb la segient afirmacio?: «La
(diagnostic SA) gent jove (el que no és gran) pensa que allo que és normal és
que les persones grans estiguin soles». (0 = gens d’acord; 10 =
molt d'acord).
17) En quina mesura esta d'acord amb la seglent afirmacié?: «La
P na comunitat, els ciutadans, les associacions, es preocupen per les
reocupacio , !
Opini6 sobre persones grans que estan soles» (0 = gens d'acord; 10 = molt
la «comunitat» d'acord).
envers la soledat Nivell 18) En quina mesura esta d’acord amb la seglient afirmaci6?: «Al
d’li‘:eformacié meu barri cada vegada més persones s'impliquen a lluitar

contra la soledat» (0 = gens d’acord; 10 = molt d'acord).
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5. Resultats
5.1. La soledat s'oculta

Quan als individus de la mostra de Palma els han demanat si la soledat (en general)
els sembla un problema rellevant (preg. 1) —0 = gens rellevant; 10 = molt rellevant—,
els subjectes, independentment del seu genere i edat, opinen que la soledat és un
problema rellevant (mitjana de 7,68/10). La transcendéncia de la soledat augmenta
quan els demanen si la soledat per a la gent gran és un problema rellevant (preg. 2) —0
= gens rellevant; 10 = molt rellevant—, on la mitjana arriba fins a 8,88 punts sobre 10.
En canvi, quan els demanen si coneixen persones en situacié de soledat (preg. 3) —0 =
no conec ningy; 10 = conec moltes persones—, la mitjana aritmetica disminueix fins a
un 3,42/10 (desviacio tipica = 3,49).

Els subjectes de la mostra (Palma) creuen que la soledat és un problema rellevant per a
la nostra societat i afirmen que la soledat en la gent gran és una cosa molt important
pero, quan els demanen si coneixen persones en situacio de soledat, la resposta és majo-
ritariament negativa; no en coneixen, o en coneixen molt poques en situacié de soledat.
Dit d'una altra manera: contrasta vivament la rellevancia d'un problema amb el desco-
neixement de persones que el pateixen, la qual cosa convida a pensar que la soledat es
viu en I'ambit privat, quan no estrictament personal, i que s'"amaga de la mirada externa.

5.2. Risc d'aillament social

5.2.1. Analisi de la xarxa social per edat

Les puntuacions obtingudes per la mostra de Palma a I'escala de Lubben situen un
12,9% de subjectes, independentment de I'edat, en risc de patir «aillament social».
Aquest risc té dues cares molt diferents per a qualsevol edat: a) la xarxa familiar és la
que segueix «aguantant i donant suport» i és la font principal de suport de la poblacié
(inclosos especialment els molt grans); i b) la xarxa d’amics ja es troba en una situacié
prou compromesa, i, pel que fa a aquesta xarxa concreta, el 25,9% de les persones es
troben en risc d'aillament social, independentment de I'edat.

Dins aquestes coordenades, i com es pot constatar, el risc d'aillament social en la xarxa
d’amics creix amb I'edat, i és a partir de 80 anys quan es dispara. Tot i aixi, creiem que és
preocupant que a edats molt joves (20-39 anys) el risc d'aillament estigui al voltant del 20%.

% Persones en risc d’exclusié social | 20-39 anys | 40-64 anys | 65-79 anys

Xarxa familiar 3,7% 8,3% 13,9% 9,3%
Xarxa d'amics 18,5% 22,2% 24,1% 38,2%
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S'observen diferéncies estadisticament significatives (p < .001) entre el grup d’edat de
80 i més anys i la resta d’edats.

5.2.2. Analisi de la xarxa social per génere

Pel que fa al génere, lasituacio és relativament millor per a les dones que per als homes;
son estadisticament significatives les diferéncies entre génere a la xarxa familiar (p <
0.001) i a la xarxa d'amics (p < 0.001), i no hi ha diferéncies en la xarxa total, que
pateix un menor desgast per a la totalitat de la mostra. En el cas particular de Palma, i
sense diferéencies estadisticament significatives, crida I'atencié que hi ha menys homes
en perill d'aillament social que dones en la xarxa familiar; mentrestant, en la xarxa
d’amics, aquest risc en els homes és sensiblement més gran que en les dones.

Percentatge de persones en risc d'aillament social mm

Xarxa total 13% 12,5%
Xarxa familiar 10,2% 7,4%
Xarxa d’amics 22,7% 28,7%

5.2.3. Analisi del risc d’aillament social en funcié de les caracteristiques de la
xarxa social
L'analisi de la xarxa social es pot efectuar en funcié de la mida (hombre de contactes),
la proximitat (comoditat per parlar de quiestions personals) i la confianca (possibilitat
de rebre suport), que son els elements constitutius tant de la xarxa social familiar com
de la xarxa social d’amics. Tant en termes de frequiéncia com de proximitat i confiancga,
les dones obtenen més bones puntuacions que els homes, i aquestes diferencies sén

estadisticament significatives de manera exclusiva en el cas de la confianca (p = 0.001).

- Mostra total Mostra de Palma

Mida 7,5296 7,6694 7,6019 7,6713
Confianca 6,0107 6,1339 5,7685 6,0556
Proximitat 5,6564 6,0107 6,2130 6,2222

Analitzant els tres components de la xarxa social per génere, s'observa que a la mostra
general les dones obtenen millors puntuacions que els homes en tots els aspectes
constitutius de la xarxa social a qualsevol edat. En el cas de Palma, tot i que amb
una intensitat de les diferéncies menor, aquest patré es manté, i les dones tenen unes
millors relacions que els homes en els diferents aspectes de la xarxa social.
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5.3. Soledat

Respecte a la soledat, s'"ha avaluat soledat social i soledat emocional (vegeu I'apartat
d'instruments) i se n’han trobat elevats percentatges independentment del tipus i de
I'edat, i aquestes diferéncies son estadisticament significatives (p = .000) per a tots els
grups d’'edat analitzats i els dos tipus de soledat per a la mostra general. En aquesta
mostra general, com succeia quan s'analitzava I'aillament social, pel que fa a la soledat:
a) empitjora a mesura que avanca l'edat; b) és més gran el component emocional que
social; i c) és més elevada la soledat en homes que en dones en els dos tipus analitzats.

Mostra de Palma

Mostra total

Percentatge

ik e;ﬂsi(i?\tal Soledat social Soledat social
20-39 anys 34,36 26,78 43,5 23,2
40-64 anys 37,92 29,62 38 34,3
65-79 anys 39,81 29,14 25 26,9
80 i més anys 48,1 34,83 40,7 29,6

El municipi de Palma, en canvi, té algunes particularitats: la soledat emocional és
més gran en el grup d’edat més jove —crida I'atencio I'elevat percentatge de soledat
emocional en aquest grup d’edat (43,5%)—, disminueix fins als 80 anys i torna a
augmentar a partir d'aquesta edat fins al 40%; la soledat social també aporta un
funcionament diferenciat: augmenta a I'edat adulta, disminueix en la primera etapa
de I'envelliment i augmenta de manera lleugera entre els més grans de 80 anys.

Respecte al génere, trobem, tant en la mostra general com en la de Palma, més soledat
en homes que en dones, tant soledat social com emocional; tot i que, estudiant les
diferéncies per génere, les dones i els homes de Palma tenen, pel que fa a cadascun
dels géneres, menys soledat social i emocional que la mostra general.

Mostra de Palma

Mostra total

Percentatges
de soledat per
N Soledat . Soledat .
genere ST S Soledat social Soledat social
Dones 29,97% 37,67% 27,3% 34,4%
Homes 30,21% 42,53% 29,6% 39,4%
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6. Conclusions

I. La poblacié objecte d’estudi considera que la soledat és una questio rellevant,
que en gent gran és un assumpte transcendental, perd coneix poques persones
que viuen aquesta situacid, que és viscuda en I'ambit personal, sense mostrar-se
cap a fora.

II. Una xarxa familiar que «aguanta i protegeix» els individus amb variacions
escasses independentment de I'edat; i una xarxa d'amics que fins i tot en edats
joves ja es troba en una situacié compromesa, i encara més en els molt grans.

Ill. Afectacio diferencial entre homes (més afectacio) i dones (menor afectacid) tant
en xarxa social com en soledat.

IV. Els parametres de xarxa social que més sofreixen sén la proximitat i la confianca,
tots dos de caracter subjectiu, i no tant la frequencia de contactes, en la totalitat
de variables analitzades. Son els aspectes emocionals, el que és perceptiu, la
inseguretat-seguretat dels suports, el que es trenca de manera fonamental.

V. Juntament amb el que s’ha analitzat en la xarxa social, I’analisi de la soledat ens
mostra:

a. Més prevalenca en homes que en dones.

b. Més incidéncia de la soledat emocional que social (s’ha d’anotar que els
factors subjectius —proximitat i confianca— també son els que estan més
compromesos a I’hora d’analitzar la xarxa social).

VI. S'observen diferéncies, no estadisticament significatives, entre el municipi
de Palma i la mostra general, que apunten tendéncies que haurien de ser de
nou investigades amb més atencié per les seves particularitats, especialment
importants en dos aspectes: la xarxa social i la soledat dels més joves; i també les
diferencies de génere.
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Resum

Aldaba Suport Balears de la Fundacio Aldaba, servei de tutela de persones adultes que
han vist modificada judicialment la seva capacitat per obrar, concertat amb el Govern
de les llles Balears, compta amb una amplia base social i llarga trajectoria a les llles
Balears. El servei té com a finalitat cobrir les necessitats de suport, proteccio i garantia
de tots els drets, tant personals com patrimonials, i promoure |I'autonomia personal de
les persones incapacitades judicialment o que estan en procés d'incapacitacié d’'acord
amb la resolucié judicial corresponent.

Des de 2001 la Fundacié Aldaba no ha deixat de cuidar i protegir els més vulnerables.
Durant I'any 2018, Aldaba Suport Balears ha atés 976 persones. El 48% tenen més
de 65 anys. La previsié és que aquest nombre augmenti els propers anys, a causa de
I'envelliment de la poblacié.

Aquest capitol té com a objectiusdescriure el perfil de lagent gran que havist modificada
judicialment la seva capacitat per obrar i de la qual té cura la Fundacié Aldaba; conéixer
més de prop aquesta poblacié, donar-li veu i posar en relleu les necessitats actuals i
futures, tant personals com residencials, familiars i sociocomunitaries, d’aquest sector
de poblacio a les Illes Balears.

Resumen

Aldaba Suport Balears de la Fundacion Aldaba, servicio de tutela de personas adultas
que han visto modificada judicialmente su capacidad de obrar, concertado con el
Gobierno de las Islas Baleares, cuenta con una amplia base social y larga trayectoria en
las Baleares. El servicio tiene como finalidad cubrir las necesidades de apoyo, proteccion
y garantia de todos los derechos, tanto personales como patrimoniales, y promover
la autonomia personal de las personas incapacitadas judicialmente o en proceso de
incapacitacion, de acuerdo con la resolucion judicial correspondiente.

Desde el afio 2001 la Fundacién Aldaba no ha dejado de cuidar y proteger a los mas
vulnerables. Durante el 2018, Aldaba Suport Balears ha atendido a 976 personas. El
48% tiene mas de 65 afios. La prevision es que este nimero aumente en los préximos
anos, debido al envejecimiento de la poblacién.

El siguiente capitulo tiene como objetivos describir el perfil de las personas mayores
cuya capacidad de obrar ha sido modificada judicialmente y de las que cuida la
Fundacion Aldaba; conocer mas de cerca esta poblacion, darle voz y poner de relieve
las necesidades actuales y futuras, tanto personales como residenciales, familiares y
sociocomunitarias, de este sector de poblacion en las Baleares.
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1. Les persones de 65 anys 0 més grans a les llles Balears: una breu
aproximacio

Els darrers anys, s'ha quantificat un increment del nombre de persones grans en la
nostra societat. L'esperanca de vida ha augmentat i els anys de vida s’han allargat.
Actualment, les dones tenen una esperanca de vida de 85,5 anys, i els homes, de 80,3
anys (Abellan, Ayala, Pérez i Pujol, 2018).

Alhora que l'esperanca de vida ha augmentat, el nombre de persones grans també.
Segons dades de I'Institut Nacional d’Estadistica (INE, 2018) a les llles Balears hi ha 240
persones de 100 anys o més, de les quals 190 sén dones. Es un increment del 60% des
de 2010. Aixi mateix, les taxes de dependencia de les persones de 65 anys o més grans
sén del 46,5%. Segons dades de I'INS, 2018, d'1.176.627 persones de la poblacié total
registrada a les llles, el 15,72% de les persones, és a dir, 231.533, tenen 65 anys o més.
La previsié ens indica que per a 2033 s’estima un nombre de 287.210 persones de 65
anys o més. D’altra banda, la distribucié per illes indica, segons I'INE, que la poblacié
envellida es concentra sobretot a Mallorca, i especialment a Palma.

En I'actualitat, hem de tenir presents, per tant, que I’envelliment de la poblaci6 a les
llles Balears és una realitat i que la previsié és que augmentara el nombre de persones
de 65 anys o més i també la longevitat.

Una altra dada que cal tenir en compte i que no hem de passar per alt és que cada
vegada hi ha més persones grans que viuen soles a les Illes Balears. Segons les dades
(Abellan, Ayala, Pérez i Pujol, 2018) el 28,8% de les dones i el 14,7% dels homes de més
de 65 anys viuen sols. La solitud d’aquestes persones és un punt que cal abordar abans
que es converteixi en una situacio de risc, de vulnerabilitat i d'indefensio.

2. Les persones de 65 anys o més grans que han vist modificada
judicialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’in-
capacitacio a les llles Balears

En I'actualitat no hi ha fonts, registres, que puguin aportar el nombre de persones que
han vist modificada la seva capacitat de poder obrar o que estan en procés d’incapacitat
a les llles Balears. A la nostra comunitat s'estima que hi ha més de 900 persones en
aquesta situacio, segons fonts de la Conselleria de Serveis Socials i Cooperacio, peroé no
sén dades que estiguin en un cens oficial.

La Fundacié Aldaba, amb gairebé vint anys d’experiencia i amb una amplia base social,
compta amb un servei de tutela d’adults, Aldaba Suport Balears, concertat actualment
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amb la Conselleria de Serveis Social i Cooperacié del Govern de les llles Balears. Segons
les dades de la memoria anual a 31 de desembre de 2018, la Fundacié Aldaba ha ates
976 persones. Son dades significatives per poder fer una analisi del perfil de persones

de 65 anys o més grans.

Taula 1 | Perfil de les persones ateses a la Fundacié Aldaba

Formentera llles Balears
DONES 48,5% 44.2% 30.4% 47%
HOMES 413 51,5% 58 55.7% 48 69.6% 519 53%
TOTAL 803 100% 104 100% 69 100% 976 100%
ERETECE - -
18-25 anys 9 1,1% 4 3,2% 1 1,7% 15 1.5%
26-35 anys 33 4,1% 7 5.4% 8 12% 48 5%
36-45 anys 91 11,3% 15 10,9% 12 17,3% 118 12.9%
46-55 anys 120 14,9% 19 19,7% 8 15,2% 147 15,6%
56-65 anys 155 19,3% 27 25,2% 14 24,1% 196 20,8%
66-75 anys 146 18,1% 7 10.9% 15 18% 168 17,2%
76-85 anys 152 18,9% 14 13,9% 2 2,8% 168 17.2%
+86 anys 97 11,4% 11 2,5% 9 8,6% 116 11,8%
TOTAL 803 100% 104 100% 69 100% 976 100%
LSO Malos | Were o e
Deteriorament cognitiu/Alzheimer 42% 26.9% 37.9% | 394 | 40,3%
Problemes de salut mental 323 | 40% 57 54% 34 | 53,4% | 414 | 42,4%
Discapacitat psiquica i fisica 79 | 9.8% 9 8,7% 34% | 91 | 9,3%
Altres 63 | 7.8% | 10 | 5.4% 4 | 51% | 77 | 7,8%
TOTAL 803 | 100% | 104 | 100% | 69 | 100% | 976 | 100%
e LWL FoE‘ir\r:ins\:eira IIIesT gallears
Tutela 456 |56,7% | 58 | 55% 37 |53,6% | 551 | 56,4%
Curatela 156 [19,4% | 35 | 33% 22 |31.8% | 213 | 21,8%
Defensa judicial 168 [20,9% | 10 9% 10 | 14% | 188 | 19,2%
Defensa judicial i administracio 23 | 2,8% 1 0.96% | 0 0% 24 | 2,4%
TOTAL 803 | 100% | 104 | 100% | 69 | 100% | 976 | 100%
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Centrant-nos en les persones de 65 anys o més, el 2017 varen ser ateses unes 487
persones. Al tancament de 2018, el nombre era de 472. Si bé s’observa un breu descens
de persones ateses el 2018 en aquesta franja d’edat, hi ha un manteniment del
percentatge de persones ateses més grans de 65 anys. El 2017 era un 50,8% i el 2018,
un 48,2%.

Per tant, gairebé la meitat de les persones de qué té cura el servei Aldaba Suport
Balears son persones de 65 anys o més.

A continuacié, descriurem algunes de les caracteristiques d’aquestes persones i ens
acostarem a aquest sector de la poblacié balear.

3. Persones de 65 anys o més grans que han vist modificada judi-
cialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’inca-
pacitacio ateses per la Fundacié Aldaba el 2018 a les llles Balears.
Distribucié per génere i edat

Per comencar a analitzar i descriure el perfil de les persones de 65 anys o més grans,
cal subratllar que s’observa que el nombre de dones és lleugerament més elevat que
el d’homes. El 2018, es van atendre 274 dones i 198 homes. S'observa també que, com
més edat, s'eleva el nombre de dones ateses. Una hipotesi és la longevitat i esperanca
de vida més alta de la dona, en comparacié amb la de I'home.

Taula2 | Persones de 65 anys o més grans per sexe i per edat al servei
Aldaba Suport Balears

65 1,90% 2,33% 4,23%

66 A 75 76 16,10% 92 19,49% 168 35,59%

76 a 85 104 22,03% 64 13,55% 168 35,59%

85 0 més 89 18,85% 27 5,72% 116 24,57%
TOTAL 274 58,05% 198 41,94% 472 100%

Font: Elaboracid propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018

Pel que fa a I'edat, si analitzem el grafic 1, s'observa que el major nombre de persones
ateses es concentra entre els 66 i els 85 anys. A més, és significatiu que hi ha un
nombre elevat de persones més grans de 85 anys la capacitat d’obrar de les quals esta
modificada judicialment.
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Grafic 1 | Motiu d'incapacitat
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4. Persones de 65 anys o més grans que han vist modificada judi-
cialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’inca-
pacitacio ateses per la Fundacié Aldaba el 2018 a les llles Balears.
Distribucié per mesura de proteccié

Una de les mesures de proteccié que s'estableixen per poder atendre persones adultes
en situacié d’elevada vulnerabilitat i desproteccié és el procediment de modificacio
judicial de la capacitat d’obrar, entesa com a mesura de proteccio i assisténcia de les
persones adultes que necessitin suport d'una tercera persona que vetlli pels seus drets i
el seu benestar. La modificacié de la capacitat d’obrar s'ha d’entendre en sentit positiu,
ja que té per finalitat possibilitar que persones en situacié de vulnerabilitat social
puguin actuar a través dels seus representants legals o amb |I'adequada assisténcia. Les
mesures de proteccié poden ser la tutela, la curatela, la defensa judicial, el guardador
de fet, etc.

Taula 3 | Persones de 65 anys o més per mesura de proteccio

Tutela 193 40,88% 118 25,00% 311 65,88%
Curatela 27 5,72% 30 6,35% 57 12,07%
Defensor judicial 52 11,01% 42 8,89% 94 19,91%
Altres 1 0,21% 0 0,00% 1 0%
TOTAL 278 58,89% 194 41,10% 472 100%

Font: Elaboracié propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018
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Si analitzem la taula 3, que apareix a continuacié, es pot observar que la mesura de
proteccié més frequent en persones de 65 anys o més grans és la tutela. El motiu és
que aquestes persones presenten una situacié que requereix una proteccio total de la
seva persona, els seus béns i el seu entorn, per la seva situacié de desproteccid i per
I'elevada dependéncia.

Grafic 2 | Estat civil
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5. Persones de 65 anys o més grans que han vist modificada judi-
cialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’inca-
pacitacio ateses per la Fundacié Aldaba el 2018 a les llles Balears.
Distribucié per motiu d’incapacitat

El deteriorament cognitiu i/o les demencies s6n el motiu més freqient de modificacié
de la capacitat d'obrar de les persones de 65 anys o més grans, seguit de problemes
de salut mental. El 76,90% de les persones que atén el servei Aldaba Suport Balears
presenten deteriorament cognitiu i/o demeéncia, seguit d'un 16,94% de persones amb
problemes de salut mental.

Taula4 | Persones de 65 anys o més grans. Motiu d’incapacitat

peteriorament cognitiv | 195 41,31% 168 35,59% 363 76,90%
Problemes salut mental 39 8,26% 41 8,68% 80 16,94%
Disc. fisica i psiquica 11 2,33% 10 2,11% 21 4,44%
Altres 3 0,63% 5 1,05% 8 2%
TOTAL 248 52,54% 224 47,45% 472 100%

Font: Elaboraci6 propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 201

Grafic 3 | Lloc de residencia
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6. Persones de 65 anys o més grans que han vist modificada judi-
cialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’inca-
pacitacio ateses per la Fundacié Aldaba el 2018 a les llles Balears.

Distribucié per residéncia

Un altre aspecte analitzat per I'estudi és on viuen les persones de 65 anys o més grans
que han vist modificada judicialment la seva capacitat per obrar. Segons les dades de
les persones que atén Aldaba Suport Balears, la majoria d'aquestes persones viuen
en una residencia per a gent gran (55,29%) i al seu domicili (25,84%). Cal assenyalar,
a més, que, de les persones que viuen al seu domicili, un 5% compten amb suport

d’altres recursos, com un centre de dia, ajuda a domicili...

Taula5 | Persones de 65 anys o més grans. Residéncia

(domicili, recurs public, privat...)

T T B T

Domicili 69 14,61% 11,22% 122 25,84%
Residéncia gent gran 147 31,14% 121 25,63% 261 55,29%
Pis supervisat 10 2,11% 15 3,17% 11 2,33%
Domyel j&?tsg port i‘zﬁir)‘”e 20 | 423% | 10 | 211% 23 5%
Altres 15 31.70% 12 2,54% 27 6%
TOTAL 261 55,29% 21 44.70% 472 100%

Font: Elaboracié propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018



202 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Grafic 4 | Persones de 65 anys o més; residéncia
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7. Persones de 65 anys o més grans que han vist modificada judi-
cialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’inca-
pacitacié ateses per la Fundacio Aldaba el 2018 a les llles Balears.
Distribucié per estat civil

Quant a l'estat civil del grup de poblacié estudiat, es desprén, quan s'analitza la
taula 6, que el 40% de les persones de 65 anys o més grans que han vist modificada
judicialment la seva capacitat per obrar sén vidues o separades (18,64%). Per tant, un
58,64% de la poblacié analitzada no té parella.

Taula 6 | Persones de 65 anys o més grans. Estat civil

T T

Casat/casada 42 8,89% 7.41% 16,31%
Separat/separada 50 10,59% 38 8,05% 88 18,64%
Viudo/viuda 101 21,39% 87 18,43% 188 40%
Altres 33 6,99% 27 5,72% 60 13%
Sense informacio 27 5,72% 32 6,77% 59 13%
TOTAL 253 53,60% 219 46,39% 472 100%

Font: Elaboracio propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018
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Si es contemplen també les dades que apareixen a la taula 7, es fa significatiu I'elevat
nombre de persones de 65 anys o més grans que han vist modificada judicialment
la seva capacitat per obrar i que no tenen familiars o persones de referéncia (veins,
amics...) al costat.

Grafic 5 | Estat civil
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8. Persones majors de 65 anys o més que han vist modificada
judicialment la seva capacitat per obrar o estan en procés
d’incapacitacié6 ateses per Fundacié Aldaba a 2018 a Balears;
distribucié per composicio del nucli de convivéncia

En relacié amb la distribucié per composicié del nucli de convivencia i/o persones de
referéncia al seu entorn més proper, podem observar, quan s'analitza la taula 7, que el
49,57% de les persones de 65 anys o més grans no té familiars o persones de referéncia
que les visitin. Si bé I'equip de professionals del servei Aldaba Suport Balears atén
aquestes persones i les visita, les dades ens aporten la necessitat urgent de solucionar
la realitat actual de la gent gran en general i de la poblacié que analitzem en aquest
estudi en particular: la soledat.
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Taula7 | Persones de 65 anys o més grans. Convivéncia ilo persones de

referéncia
28 T T T
No tenen familiars que les visitin 145 30,72% 18,85% 49,57 %
Tenen familiars que les visiten o 0 o
(fills, germans, nebots, amics...) 98 20,76% by 16,31% L 37%
Sense informacio 33 6,99% 30 6,35% 63 13%
TOTAL 276 58,47 % 196 41,52% 472 100%

Font: Elaboraci6 propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018

Grafic 6 | Convivencia ilo persones de referencia
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9. Persones de 65 anys o més grans que han vist modificada judi-
cialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’inca-
pacitacié ateses per la Fundacioé Aldaba el 2018 a les llles Balears.
Distribucié per impacte de la mesura de proteccié a la persona

Les mesures de proteccié com la curatela i/o la tutela arriben a la seva maxima expressio
i utilitat quan s’analitzen les dades que apareixen a continuacié i que descriuen
I"impacte positiu de la tutela en persones en situacié d’elevada vulnerabilitat. Com es
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pot observar a la taula 8, I'exercici de la tutela i/o la curatela per mitja del servei Aldaba
Suport Balears ha permeés que un 40,88% de les persones de 65 anys o més grans disposi
de recursos de I'’Administracié, quan préviament no en tenien. Cal afegir que un 28%
d’aquestes persones disposa, un cop son tutelades, de recursos de I’Administracié quan
viuen a casa seva. Per tant, un 68% de la poblacié de 65 anys o més grans, un cop sén
protegits per mitja de la tutela o la curatela, disposa de recursos de |I’Administracio.

Taula 8 | Persones de 65 anys o més grans. Impacte de la proteccio

Persones que abans de la tutela
no disposen de recursos de
I’Administracié (pensions, ajuda
a domicili, placa en un recurs 103 21,82% 90 19,06% 193 40,88%
adaptat a les seves necessitats...)
i que gracies a la tutela compten
amb aquests recursos

Persones que abans de la tutela
viuen a casa seva sense recursos
de I’Administracié (pensions,
ajuda a domicili, placa en

an recurs adaptat a Iges seves s LI o L% LER et
necessitats...) i que gracies a la
tutela compten amb aquests
recursos a casa

Persones que abans de la tutela

estan a casa seva i que gracies a o o o
la tutela viuen en una residéncia o 16,31% >4 Ll e 28%

per a gent gran

Persones que abans de la tutela

no tenen suport familiar i que 2 7 o
gracies a la tutela tenen suport E Il £ 17U & Eee
de la familia

TOTAL 263 55,72% 209 44,27% 472 100%

Font: Elaboracié propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018

10. Persones de 65 anys o0 més grans que han vist modificada judi-
cialment la seva capacitat per obrar o que estan en procés d’inca-
pacitacié ateses per la Fundacié Aldaba el 2018 a les llles Balears.
Distribucié per lloc de residéncia

Quant a la distribucié per lloc de residéncia (Mallorca, Eivissa-Formentera i Menorca),
s'observa a la taula 9 que la majoria de les persones de 65 anys o més grans la capacitat
d'obrar de les quals esta modificada judicialment i que atén el servei Aldaba Suport
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Balears resideix a Mallorca (89,40%), en segon lloc, resideixen a Eivissa-Formentera i,
finalment, a Menorca.

Taula 9 | Persones de 65 anys o més grans. Lloc de residéncia (Mallorca,
Eivissa-Formentera, Menorca)

Done % ome 6 ota o

Mallorca 242 51,27% 180 38,13% 422 89,40%
Eivissa-Formentera 12 2,54% 17 3,60% 29 6,14%
Menorca 13 2,75% 8 1,69% 21 4,44%
TOTAL 267 56,56 % 205 43,43% 472 100%

Font: Elaboraci6 propia. Servei Aldaba Suport Balears, 2018

Grafic 7 | Lloc de residéncia
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Si ens centrem en l'illa de Mallorca, la majoria de les persones de 65 anys o més grans
que atén el servei Aldaba Suport Balears té el lloc de residéncia a Palma; el segueixen
els municipis de Calvia, Pollenca, Capdepera, Santanyi, Inca i Manacor.



ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 207

11. Conclusions

Per acabar, podem concloure, segons les dades analitzades i descrites anteriorment
sobre la poblacié de persones de 65 anys o més grans atesa pel servei Aldaba Suport
Balears de la Fundaci6 Aldaba al tancament de 2018, que:

e el perfil de les persones de 65 anys o més grans que han vist modificada
judicialment la capacitat per obrar és majoritariament de sexe femeni, de 76 a
85 anys, si bé s'observa un augment de dones de més de 85 anys, probablement
perque la dona té una major esperanca de vida;

e tant per a les dones com per als homes, la mesura de proteccié més frequent és
la tutela. Es considera que, com que sén persones grans, el nivell de dependeéncia
és més gran i, per tant, la proteccié ha de ser més integral i ha d’abordar I'area
social, sanitaria, economica i juridica de la persona;

¢ el deteriorament cognitiu i/o la deméncia sén el motiu més frequent pel qual la
capacitat d’obrar de la persona es veu modificada judicialment;

* un 55,29% de les persones de 65 anys o més grans que atén el servei Aldaba
Suport Balears viu en una residéncia per a gent gran; el 25,84% viu al seu domicili;

* un 58,65% d'aquestes persones no té parella, bé perqué sén viudes o perqué estan
separades. A més, el 49,57% d’aquestes persones no té familiars i/o persones de
referéncia que les visitin (veins, amics...). Majoritariament sén dones les que es
troben en aquesta situacio;

e |'impacte social, personal, economic i juridic que aporta la mesura de proteccid
com la tutela i la curatela és positiu en aquest sector de la poblacié, ja que els
procura més recursos i millor qualitat de vida, i

* |la majoria de les persones de 65 anys o més grans la capacitat d’obrar de les
quals ha estat modificada judicialment i que atén el servei Aldaba Suport Balears
resideix a Mallorca. Els municipis on hi ha més persones amb aquestes caracteristi-
ques son, per ordre, Palma, Calvia, Pollenca, Capdepera, Santanyi, Inca i Manacor.

Per tant, les necessitats presents i futures que hem d’abordar en aquest sector de po-
blacié de les llles Balears son principalment mesures que permetin que puguin comptar
amb més recursos de I’Administracié tant durant I'exercici de la tutela (més places i
recursos adaptats i especifics a les necessitats de la gent gran, menys llistes d’espera per
accedir a un recurs, etc.), com abans (mesures i estratégies preventives). D'altra banda,
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cal tenir present que I'envelliment de la poblacié és una realitat i, per tant, el nombre
de persones de 65 anys o més grans que poden necessitar mesures de proteccié, com la
tutela o la curatela, pot augmentar. Aixi mateix, es necessita el foment de més recursos
publics i/o privats que els permetin continuar vivint a casa seva o en pisos adaptats a les
seves necessitats; també es necessita que I’Administracié inverteixi en més programes
i projectes que afavoreixin, per mitja de recursos humans i altres linies d’intervencié
(envelliment actiu), la disminucié de la solitud d’aquestes persones.
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Resum

Una de les consequéncies directes de I'envelliment de la poblacié és I'augment de la
prevalenca de malaltia, pluripatologia, cronicitat, fragilitat i dependéncia, la qual cosa
implica consumir més medicaments i, per tant, un augment dels problemes relacionats
amb aquest consum. En aquest article pretenem fer una revisio de les principals eines
de qué disposam per manejar la medicacié en el pacient gran —com ara les guies de
deprescripcié publicades—, els criteris per a la deteccié de medicacié inapropiada en
gent gran —com sén els criteris STOPP-START, els criteris de Beers i els criteris STOPP-
Pal—, i les eines informatiques que hi ha per optimitzar el tractament.

Resumen

Una de las consecuencias directas del envejecimiento de la poblacion es el aumento de la
prevalencia de enfermedad, pluripatologia, cronicidad, fragilidad y dependencia, y eso
implica un mayor consumo de medicamentos y, por tanto, un aumento de los problemas
relacionados con ellos. En este articulo se pretende hacer una revision de las principales he-
rramientas de que disponemos para manejar la medicacion en el paciente mayor —como
las guias de deprescripcién publicadas—, los criterios para la deteccion de medicacion ina-
propiada —como son los criterios STOPP-START, criterios de Beers y criterios STOPP-Pal—, y
las herramientas informaticas existentes para la optimizacion del tratamiento.

1. Farmacs i persones grans

La gent gran és un grup heterogeni de pacients amb diferents condicions cliniques
i funcionals, i que s’acosten al final de la vida. La medicacié és, amb diferéncia, la
manera més frequent d'intervencié medica per a moltes afeccions agudes i croniques
en aquest grup de poblacié.

El terme polifarmacia només indica «molts medicaments» i, segons la darrera guia de
polifarmacia del govern escocés (Polypharmacy Guidance, 2018), es considera que un
pacient esta polimedicat quan pren dos o més medicaments. De tota manera, hi ha
manca de consens en la definicié de polifarmacia, i depén molt de cada investigador
(Bushardt et al., 2008; Gnjidic et al., 2012).

La polifarmacia s'inclou en les sindromes geriatriques, ja que el risc de patir efectes
adversos i interaccions és molt elevat. També amb I'envelliment es produeixen
alteracions fisiologiques que originen canvis en el comportament farmacocinétic
i farmacodinamic dels medicaments, i alhora més predisposicié a emmalaltir, amb
deteriorament funcional i repercussié social (Delafuente, 2003 i 2008). Una altra
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complicacié és que els efectes adversos es presenten molt sovint amb simptomes
inespecifics, com ara confusid, somnoléncia, marejos i caigudes (Garjon, 2011).

Les estadistiques indiquen que cada any hi ha 8,6 milions d’'ingressos hospitalaris no
planificats a Europa per efectes adversos dels medicaments. Dit d’una altra manera,
fins a I'11% de tots els ingressos hospitalaris no planificats sén causats pels medica-
ments, dels quals més del 70% son de pacients grans i el 50% es poden prevenir en
aquells pacients de més de 65 anys que prenen cinc o més medicaments (Simpathy
Project Reference Book. 2019).

Totes aquestes dades han fet que els darrers anys s'hagin publicat guies de polifarmacia,
pagines webs de deprescripcid, actualitzacions constants dels criteris de Beers i STOPP-
START, i que s'hagin desenvolupat eines informatiques que ajuden el professional a
prescriure i utilitzar els medicaments de manera adequada.

El Servei de Salut de les llles Balears, des de 2016, ha creat un model d'atencio a la cro-
nicitat en el qual estan implicats tots els nivells assistencials, els pacients, els familiars i
cuidadors. Aquest model d'atencié preveu, entre moltes valoracions i revisions, la revisié
semestral, o després de cada descompensacio greu, de la pauta farmacologica, i utilitzar
instruments com els STOPP-START (Alberti et al., 2017). El darrer document sobre el pla
d'atencié a les persones amb malalties croniques, editat el 2018, quant a la medicacié,
proposa d’evitar la polimedicacié per prevenir activament les caigudes, el deteriorament
funcional i cognitiu i altres reaccions adverses a medicaments (Miguélez et al., 2018).

2. Polifarmacia

La polifarmacia és frequient en persones grans. Segons les dades de I’'Enquesta Nacional
de Salut d’Espanya (ENSE) dels anys 2006 i 2011-2012, s’estima que la polifarmacia
s'esdevé en una de cada tres persones grans, sent més freqlient entre les dones i les
persones de més de 85 anys (Martin-Pérez et al., 2017). Els farmacs més utilitzats en
aquestes dues enquestes eren els analgesics i antihipertensius.

La polifarmacia sovint és beneficiosa, perdo també pot no ser-ho (Polypharmacy
Guidance, 2018).

2.1. Polifarmacia apropiada

Es considera apropiada la polifarmacia quan:

e Tots els medicaments es prescriuen amb la finalitat d’aconseguir objectius
terapeutics especifics acordats amb el pacient.
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e Els objectius terapéutics s'assoleixen o hi ha una possibilitat raonable que
s'assoliran en el futur.

e La terapia farmacologica s'ha optimitzat per minimitzar el risc de reaccions
adverses als medicaments.

e El pacient esta motivat i és capac de prendre tots els medicaments tal com estava
previst.

2.2. Polifarmacia inapropiada

Es considera inapropiada la polifarmacia quan es prescriu un o més medicaments que
no sén necessaris 0 que ja no es necessiten més, ja sigui perque:

e No hi ha evidencia basada en la indicacié, la indicacié ja ha conclos, o la dosi és
innecessariament alta.

* Un o més medicaments no assoleixen els objectius terapeutics fixats.

e Un o la combinacié de diversos medicaments produeixen reaccions adverses
inacceptables o s’exposa el pacient a un risc elevat de patir-ne.

e El pacient no esta disposat o no és capag de prendre un o més medicaments.

3. Conseqiiéncies
Les consequiéncies de la polifarmacia inapropiada sén (Gavilan-Moral et al., 2012):

e Cliniques: disminucié de I'adherencia, efectes adversos, interaccions, més risc
d'hospitalitzacions i de reingressos, més risc de caigudes i lesions, disminucio
de la funcionalitat fisica, deteriorament de la qualitat de vida, augment de la
morbiditat i mortalitat.

o Etiques: abséncia de benefici de determinats tractaments, danys per efectes
adversos, perdua d'autonomia dels pacients, deteriorament de la relacié clinica,
pérdua de la confianca en I'assisténcia sanitaria.

e Economiques: despesa farmacéutica, consultes i hospitalitzacions per efectes
adversos.

4. Prescripcio prudent i deprescripcio

Hi ha dos abordatges que permeten que el pacient tingui la medicacié adequada: una
prescripcié prudent i la deprescripcié.
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4.1. Prescripcié prudent

Per prescriure prudentment es requereix: una prescripcié més estratégica; vigilar els
possibles efectes adversos; ser prudent i escéptic amb els nous medicaments i les noves
indicacions; establir uns objectius comuns amb els pacients, i considerar I'objectiu del
tractament farmacologic a Ilarg termini (INFAC, 2013).

Per assolir els objectius d'una prescripcié prudent s’han de tenir en compte les
recomanacions segUents (Prescripcion prudente, 2016):

e Sempre que sigui possible, intentar alternatives no farmacologiques
e Aconsellar canvis en I'estil de vida per prevenir malalties

e Per informar-se d'un farmac cal cercar fonts objectives

e Que no hi hagi pressa a prescriure els darrers farmacs comercialitzats

e En el diagnostic diferencial de nous simptomes, considerar sempre els efectes
secundaris dels farmacs

e Considerar beneficis i riscs a llarg termini

e Valorar els efectes del tractament de manera amplia i a llarg termini
e Manejar pocs medicaments i utilitzar-los correctament

¢ No cedir a peticions de farmacs publicitaris sense ser critics

e Davant el fracas terapéutic, valorar si hi ha adherencia
4.2. Deprescripcio

Segons |'Australian Deprescribing Network de 2015 (Scott et al., 2015), la deprescripcié
és el procés sistematic de revisio del tractament per reduir/disminuir progressivament la
dosi o retirar medicaments que no estan indicats o que causen o poden causar efectes
adversos, en el context d'uns objectius terapeutics individualitzats per a cada pacient,
en funcié del seu nivell de funcionalitat, esperanca de vida, valors i preferencies.

L'objectiu de la deprescripcié és reduir la carrega de medicaments i mantenir o millorar
la qualitat de vida.

Hi ha dues estrategies per deprescriure (Gavilan-Moral et al., 2012; Delgado Silveira,
2017; Sanchez et al., 2015):

e Per pacient: permet eliminar els medicaments innecessaris i afegir els precisos.
Permet millorar I'estat del pacient i les expectatives de vida. L'inconvenient és
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gue aquesta estratégia és més complexa, permet fer una valoracié integral del
pacient, i, com a eina, s'utilitzen els algoritmes de decisions.

e Per farmacs: permet retirar farmacs inadequats i fer-ho amb menys temps. Es
més eficient, no considera el context individual ni sociofamiliar, i les eines que
s'utilitzen sén principalment els criteris STOPP-START, els criteris de Beers i els
Priscus.

La guia del govern escocés (Polypharmacy Guidance, 2018) recomana set etapes en el
procés de revisio de la medicacié d'un pacient:

e Etapa 1. Objectiu: revisar el diagnostic i identificar els objectius terapéutics
e Etapa 2. Necessitat: identificar els farmacs imprescindibles

e Etapa 3. Necessitat: identificar els farmacs innecessaris

e Etapa 4. Efectivitat: avaluar si els objectius terapeutics s'assoleixen

e Etapa 5. Seguretat: comprovar la seguretat del pacient (interaccions i reaccions
adverses)

e Etapa 6. Cost-efectivitat: identificar terapies cares que sén innecessaries

e Etapa 7. Centrat en el pacient: identificar si el pacient esta disposat i és capag
de prendre la medicacié correctament, i si els canvis de medicacié es fan a favor
de les preferéncies del pacient.

Hi ha unes barreres associades a la deprescripcié i sén (Gavilan-Moral et al., 2012;
INFAC, 2012):

e Barreres del sistema sanitari i la societat: recepta electronica, que reactiva
automaticament la continuitat de les prescripcions; guies cliniques i protocols
intervencionistes; sistemes de salut impersonals poc centrats en els pacients;
prescripcié induida; sobremedicacié i mercantilitzacié de la salut; prescripcid
intimament associada a l'acte clinic, i multiples professionals involucrats en
I'atencié del pacient.

e Barreres del metge: inércia sobreterapéutica, educaci6 medica centrada en
el medicament, falta de destresa per canviar actituds, i reticéncies a canviar
medicaments prescrits per altres facultatius.

e Barreres en la relaci6 metge-pacient: no comentar possibilitats de deprescripcié
amb el pacient/familia i no tenir en compte la perspectiva del pacient.

e Barreres del pacient: percepcié d'abandonament, pors, vivéncies passades
desagradables i resisténcia a abandonar medicaments que es prenen des de fa
molt de temps.
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Quines son les consequéncies de la deprescripcio? (INFAC, 2012):

e Sindrome de retirada: és més probable en el cas de medicaments que afecten el
sistema nervids central. Es pot evitar, si la retirada es fa lentament i amb supervisié
meédica.

e Efecte rebot: per exemple, la retirada de blocadors B pot associar-se a taquicardia,
hipertensié de rebot i pot agreujar la insuficiéncia cardiaca.

e Desemmascarament d’'interaccions: per exemple, alterar I'INR de I'acenocumarol.

e Reaparicié de simptomes: per exemple, reflux si se suspen I'omeprazole.

Hi ha simptomes comuns que poden ser causats per reaccions adverses, com astenia,
diarrea, estrenyiment, vertigen, rampa muscular, dolor muscular, cefalea, distonia
aguda, tremolor, alteracions del gust i/o olfacte, mareig/inestabilitat, ansietat/agitacio,
insomni, confusio, al-lucinacions, mania, distimia i picor (Garjén, 2011; Bolcan, 2012).
Comanorma, sempres’hade considerar que unsimptoma nou és unareaccio adversa fins
que no es demostri el contrari, perquée moltes vegades les reaccions adverses produides
pels medicaments precipiten cascades de prescripcié (INFAC, 2013; DeRhodes, 2019).
Una cascada terapéutica és una successié encadenada de prescripcions en les quals un
medicament produeix un efecte advers que no es reconeix com a tal i que és tractada
amb un altre medicament.

Per prevenir una cascada terapeutica es recomana:

e Prescriure un medicament en dosis baixes i adaptar-lo per disminuir el risc
d’'efectes adversos.

e Considerar la possibilitat que qualsevol simptoma nou sigui causat per una
reaccié adversa, sobretot si s’ha comenc¢at o modificat la dosi d'un medicament
recentment.

e Demanar als pacients si han experimentat qualque simptoma nou, especialment
si han comencat o han modificat la dosi d’'un medicament recentment.

e Proporcionar als pacients informacié dels possibles efectes adversos dels
medicaments i explicar-los qué han de fer si els manifesten.

e La prescripcié d'un medicament per contrarestar una reaccié adversa d'un altre
medicament només s'ha de fer després d'una metoddica avaluacié i quan els
beneficis de continuar el tractament amb el primer medicament superen els riscs
de possibles reaccions adverses addicionals causades pel segon medicament.
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5. Eines de deteccio de la prescripcidé inadequada

Les darreres décades s’han desenvolupat diferents grups de criteris per detectar
medicacié inapropiada en pacients grans. Entre els més coneguts hi ha els criteris
STOPP-START (O’Mahony, et al., 2015), els criteris de Beers (American Geriatrics Society
Beers Criteria, 2019), i els criteris STOPP-Pal (Lavan, et al., 2017; Delgado et al., 2019).

L'aplicacio optima d'aquests criteris implica identificar tots els farmacs potencialment
inadequats i, quan sigui apropiat, oferir terapies farmacologiques i no farmacologiques
més segures. Aquests criteris s’han de veure com un punt de partida per a la prescripcié
individual.

5.1. Criteris de Beers

El criteris de Beers han predominat en la literatura geriatrica internacional des que
varen ser descrits per primera vegada el 1991, i s'actualitzen cada tres anys des del
2011. Al principi de tot, aquests criteris varen ser dissenyats per detectar prescripcio
inapropiada (PI) en residéncies d'ancians dels Estats Units, perd posteriorment es
varen modificar i sén aplicables a tota la poblacié de més de 65 anys a tots els nivells
assistencials: ambulatori, hospital i residencies. Inicialment, eren una llista de trenta
farmacs que havien de ser evitats. La darrera actualitzacio, que és del gener d’enguany,
els criteris comprenen trenta farmacs o grups de farmacs que s'han d’evitar i quaranta
farmacs o grups de farmacs que s'han d’utilitzar amb precaucié o evitar en alguns
pacients que pateixen determinades malalties o trastorns.

L'actualitzacié d'aquests criteris consta de sis taules:

. Llista de medicaments o grups terapéutics de medicaci6 inapropiada en geriatria

. Llista de medicaments inapropiats en funcié de la malaltia o sindrome geriatrica

. Llista de medicaments que s’han d’utilitzar amb precaucié en pacients grans

. Llista de les principals interaccions entre farmacs en pacients grans

. Llista dels medicaments que s’han d’evitar o dels quals cal disminuir-ne la dosi en
funcié de I'aclariment de creatinina

6. Llista de medicaments amb risc anticolinergic elevat

u b W N =

Les principals novetats de la darrera actualitzacio son:

e No prescriure opioides amb benzodiazepines, ni amb gabapentina ni pregabalina

e Utilitzar amb precaucio el dabigatran i el rivaroxaban per a la trombosi venosa o
fibril-lacié auricular en pacients de més de 75 anys, a causa del risc d’hemorragia
digestiva
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e Trimetoprim-sulfametoxazole pot incrementar el risc d’hiperpotassemia quan
s'utilitza conjuntament amb IECA o ARA-Il en pacients amb disminucié de la
funcié renal

e Antipsicotics, carbamazepina, mirtazapina, oxcarbazepina, inhibidors de la recap-
tacié de serotonina i serotonina/noradrenalina, antidepressius triciclics i tramadol
poden exacerbar o produir la sindrome de secrecié inadequada d’hormona anti-
diuretica, per tant, s'han de vigilar les concentracions de sodi de manera estricta

e Utilitzar amb precaucié I'aspirina en pacients de més de setanta anys per a la
prevencié primaria en malaltia cardiovascular o cancer colorectal

e Els inhibidors de la recaptacié de serotonina i la serotonina/noradrenalina s’han
de prescriure amb cautela en pacients amb risc de caure o patir fractures

e Evitar en malalts de Parkinson tots els antipsicotics, excepte la quetiapina i la
clozapina

e Alspacients amb IC (insuficiéncia cardiaca) i baixa fraccié d’ejeccid, no prescriure’ls
verapamil ni diltiazem i, als pacients amb IC asimptomatica, prescriure’ls amb
cautela AINE, inhibidors COX-2, tiazolidinediona (pioglitazona, rosiglitazona) i
dronedarona

e No prescriure macrolids (excepte azitromicina) ni ciprofloxacina a pacients amb
warfarina

e No prescriure ciprofloxacina amb teofil-lina, a causa de I'increment de la toxicitat
amb la teofil-lina

e Ciprofloxacina quan Clcr < 30 mL/min, se n’ha de reduir la dosi, perqué augmenta el
risc d'efectes sobre el SNC (convulsions i confusié) i més risc de ruptura dels tendons.

5.2. Criteris STOPP-START i criteris STOPP-Pal

El criteris STOPP-START varen ser publicats per primera vegada el 2008 per un grup
d’experts europeus. El concepte de prescripcié inapropiada engloba dos conceptes:
medicacié potencialment inapropiada (PIM, potentially inappropriate medications),
que sén els criteris STOPP, i la llista de medicaments potencialment omesos (PPO,
potential prescribing omissions), que sén els criteris START.

Els criteris STOPP s’associen significativament a reaccions adverses a medicaments.
Algunes diferéncies importants essencials entre els criteris STOPP-START i els criteris

de Beers sén principalment els criteris START. | també cal tenir en compte que hi ha
medicaments dels criteris de Beers que no s'administren a Europa.



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 223

Entre els STOPP-START, no hi ha cap criteri més important que un altre, ja que tots sén
considerats potencialment greus.

També el 2017, el mateix grup va desenvolupar els criteris STOPP-Frail (traduits com
STOPP-Pal), adrecats especificament a millorar la prescripcié en persones que reben
cures pal-liatives. La poblacié diana d’'aquests criteris sén: pacients amb malalties
en fase terminal, amb una esperanca de vida inferior a un any, amb deteriorament
funcional fisic i/o deteriorament cognitiu avancat, i aquells pacients als quals és més
prioritari controlar-los els simptomes que prevenir-los la malaltia.

6. Mesures no farmacologiques

Darrerament, cal destacar el paper potencial dels enfocaments no farmacologics per
gestionar diverses condicions en persones grans. La base de |'evidéncia d’aquests
tractaments és petita, perd creixent, i un exemple d'aquest fet és la generacid
d’alternatives no farmacologiques en la deméncia i el deliri.

L'any passat es va publicar una revisié exhaustiva de mesures no farmacologiques
basades en I'evidencia per als simptomes conductuals i psicologics de la demencia, que
inclouen practiques sensorials (massatges, aromaterapia, estimulacié multisensorial,
terapia amb Ilum), practiques psicosocials (musicoterapia, terapia assistida amb
animals, terapia de reminiscéncia, activitats apropiades) i protocols estructurats de
cures (cura de la boca, banyar-se). Conclouen que la majoria d’aquestes practiques sén
acceptables, no tenen efectes perjudicials i que els recursos que necessiten s6n minims
o moderats (Scales et al., 2018).

Es poden trobar recursos en aquestes pagines web:

e http://www.nursinghometoolkit.com: com actuar davant l'apatia, agitacid, la
vocalitzacio, agressivitat, el deliri, deambulacio, repetitivitat, resistéencia a les
cures i comportament sexual inapropiat.

e https://www.hospitalelderlifeprogram.org/: I'objectiu d'aquesta pagina és
oferir recursos i formacié als professionals, familiars i pacients per mantenir el
funcionament cognitiu i fisic dels pacients grans d’alt risc durant I’hospitalitzacio,
maximitzant-ne la independéncia quan tinguin I'alta, ajudant en la transici
de I'hospital al seu domicili i en la prevencié de readmissions hospitalaries no
planificades. El centre CEDARTREE (Center of Excellence for Delirium in Aging:
Research, Training, and Educational Enhancement) té com a objectiu investigar
en la recerca i formacio en el deliri.
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7. Aplicacions de programari
7.1. Medstopper (Medstopper, 2019)

Es una eina gratuita per ajudar els clinics i pacients a prendre decisions sobre la
polifarmacia per reduir o interrompre medicaments. Esta financat a través d’una beca
del Canadian Institute of Health Information, a la Universitat de la Colimbia Britanica.
La llista de medicaments que rep un pacient s'introdueix al Medstopper i avisa de
quins medicaments «tenen més probabilitats de suspendre’s» i «<menys probabilitats de
suspendre’s» basant-se en tres criteris clau: el potencial del medicament per millorar
els simptomes, per reduir risc de malaltia futura i la probabilitat que tenen de causar
danys. També s'ofereixen suggeriments de la manera com cal suspendre la medicacié
gradualment.

7.2. CheckTheMeds (Checkthemeds, 2019)

Esuna eina que facilita al professional I'optimitzacié de la farmacoterapia (especialment
en polimedicats pluripatologics) amb I'objectiu de disminuir els efectes no desitjats
dels farmacs i de millorar I'atencié al pacient cronic.

Es un programa molt complet i que fa servir els criteris STOPP-START, Beers, Priscus i
STOPP-Pal. Ajuda a detectar efectes adversos, infradosificacions i sobredosificacions,
precaucions, contraindicacions, interaccions, alertes, intolerancia a excipients, i risc
anticolineérgic, valorant el diagnostic, la posologia, el tractament i la insuficiéncia renal.
Va ser desenvolupat per un grup de professionals espanyols, farmaceutics, informatics,
quimics, metges, amb I'aval de qualitat i garantia de la SEFH. El principal inconvenient
és que no és gratuit.

7.3. Calculadora de parkinsonians (Dose Calculator, 2019)

Aquesta eina esta indicada per a aquells pacients amb malaltia de Parkinson que
estan ingressats i no poden prendre els medicaments per via oral. Esta dissenyada per
convertir els medicaments habituals en una «dosi equivalent de levodopa», i després
es calcula quina dosi de Madopar dispersable s’'ha d’administrar a través de la sonda
nasogastrica per proporcionar la mateixa quantitat de levodopa o de dosi de rotigotina
en pegat. Per transformar la dosi en rotigotina s’aplica un factor de conversié per evitar
que dosis altes del pegat puguin desencadenar efectes secundaris, com ara confusio,
al-lucinacions o deliri.

L'entacapona, selegilina, rasagilina i amantadina es poden ometre amb seguretat si el
pacient té dificultats per empassar.
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Va ser desenvolupada el 2014 per I'equip Northumbria Healthcare NHS Foundation
Trust Parkinson'’s Disease Team.

7.4. Calculadora anticolinérgica (Anticholinergic Burden Calculator, 2019)

Aquesta calculadora permet calcular la carrega anticolinérgica que porta un pacient en
funcioé del tipus de medicament. Utilitza diferents escales.

Aquesta calculadora I’ha desenvolupada I'Institut de Biomedicina de Sevilla, que és
un espai d'investigacié que forma part del complex que alberga I'Hospital Universitari
Virgen del Rocio.

7.5. Projecte SENATOR (SENATOR, 2019)

El projecte SENATOR, financat per la UE, ha desenvolupat i provat un nou motor
de programari altament eficient per a l'avaluacié i I'optimitzacié de la terapia
farmacologica i no farmacologica en persones grans que pateixen multiples malalties.
Una part del projecte inclou un assaig clinic controlat i aleatoritzat amb 1.800 pacients
de més de 65 anys i que pateixen un minim de tres malalties actives.

Aquest projecte ha estat liderat pels investigadors dels criteris STOPP-START i esta
format per dotze institucions de nou paisos de la Unié Europea, entre els quals hi ha
Espanya, amb I'Hospital Ramén y Cajal.

8. Projectes financats per la Unié Europea sobre polifarmacia

8.1. Projecte SENATOR (vegeu el punt 7.5.)

8.2. Projecte OPERAM (OPtimising thERapy to prevent Avoidable hospital
admissions in the Multimorbid elderly) (OPERAM, 2019)

Es un projecte molt semblant al SENATOR, format també per nou paisos de la Unié
Europea. La part central del projecte és fer un assaig controlat aleatoritzat a gran escala
(dos mil pacients que tenen a partir de setanta anys, multimorbiditat i polifarmacia)
per examinar els efectes de I'optimitzacié de la terapia en els resultats clinics.

8.3. Projecte SIMPATHY (Stimulating Innovation Management of Polypharmacy
and Adherence in The Elderly) (SIMPATHY, 2019)

Es un altre projecte de salut financat per la Unié Europea (anys 2014-2020) per explorar
i oferir eines per implementar programes de gestioé de la polifarmacia amb I'objectiu
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de fer un Us adequat dels medicaments i millorar la seguretat dels pacients a tota la
Unié Europea.

Els darrers anys han estudiat la polifarmacia a Europa i han emés unes recomanacions
per millorar-ne la seguretat. Una de les parts fonamentals és assegurar que el pacient
formi part integral en les decisions que es prenen en relacié amb els seus medicaments.
La darrera guia de polimedicacié que ha publicat el Govern Escocés s’ha basat en les
recomanacions del projecte SIMPATHY.

9. Pagines de deprescripcio i altres recursos
9.1. Primary Health Tasmania (Primary Health Tasmania, 2019)

Es una pagina web australiana en la qual es pot consultar la fitxa de catorze grups
terapeutics sobre la manera com s'ha de fer la deprescripcié. Aquests medicaments
sén: al-lopurinol, antihipertensius, antiplaquetaris, antipsicotics, benzodiazepines,
bifosfonats, inhibidors de la colinesterasa, col-liris per al glaucoma, AINE, opioides,
inhibidors de la bomba de protons, estatines, sulfonilurees, vitamina D i calci. Les fitxes
estan actualitzades d’aquest mes de maig. S6n uns documents breus, que consten dels
punts clau, estratégia de deprescripci6 recomanada, antecedents, eficacia, factors
que cal considerar a favor de la deprescripcié i en contra de la deprescripcid, efectes
adversos i sindromes de suspensio dels medicaments.

9.2. Deprescribing (Deprescribing, 2019)

Aquesta pagina web canadenca conté enllagos a recursos Utils de deprescripcié
(guies, algoritmes) desenvolupats pel Bruyere Research Institute i per la Universitat de
Montreal. Es poden trobar fullets d’'informacié del Canadian Deprescribing Network
per al pacient en un llenguatge senzill. Les guies i els algoritmes de deprescripcié son
del grup de farmacs seguent: inhibidors de la bomba de protons, hipoglucemiants,
antipsicotics, benzodiazepines, inhibidors de I'acetilcolinesterasa i memantina.

9.3. Grup CRONOS (CRONOS, 2019)

Al si de la Societat Espanyola de Farmacia Hospitalaria (SEFH), es va crear el grup
de treball anomenat CRONOS, que té I'objectiu de facilitar la tasca assistencial del
farmacéutic especialista dirigit a I'abordatge integral del pacient cronic fragil en
qualsevol dels possibles entorns assistencials, millorar la comunicacié entre els
professionals que atenen aquest tipus de pacient a través de la pagina web, reunions
de treball, jornades formatives i altres activitats d'interes, i plantejar projectes comuns
d'organitzacié i investigacié en relacié amb aquest perfil de pacients.
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El grup CRONOS ha creat I'enlla¢ https://www.symbaloo.com/mix/cronosfera, on es
poden trobar molts de recursos per treballar amb el malalt cronic, alguns dels quals
son explicats en el present article.

9.4. Llista de medicaments que cal evitar (Prescrire International, 2019)

Cada any, el mes d’abril la revista de farmacologia Prescrire publica una llista de
medicaments que cal evitar i que estan autoritzats a la Unié Europea o a Franca, pero
la seva relacié benefici-risc dels quals és desfavorable. Com a resultat d’aquesta revisio,
alguns farmacs sén afegits a la llista i d'altres son eliminats, pendents que se’n reavaluii
el balang risc-benefici, bé perqué els laboratoris farmaceutics o les autoritats sanitaries
decideixen retirar-los del mercat, bé perque les noves dades mostren que el balang risc-
benefici ja no és clarament desfavorable en totes les indicacions.

La revista Prescrire té com a objectiu proporcionar als professionals de la salut (i, per
tant, als pacients) informacié clara, independent, fiable i actualitzada, sense conflictes
d’interessos ni pressions comercials; per tant, és una revista de molt de prestigi.

L'abril de 2019 la revista ha publicat la llista de medicaments que cal evitar enguany,
basant-se en els farmacs que ha examinat entre els anys 2010 i 2018. S’han identificat 93
medicaments que sén més nocius que beneficiosos en totes les indicacions aprovades.
En la majoria dels casos, quan la terapia farmacologica és realment necessaria, hi ha
altres farmacs que ofereixen més bona relacié benefici-risc. Fins i tot en situacions
greus, quan no existeix un tractament eficag, no hi ha justificacié per prescriure un
farmac sense eficacia provada i que provoca efectes adversos greus.

Entre aquests farmacs hi ha:

e Cardiologia: bezafibrat, fenofibrat, ivabradina, olmesartan, trimetazidina

e Diabetis: alogliptina, linagliptina, saxagliptina, sitagliptina, vildagliptina,
pioglitazona

* Gastroenterologia: domperidona

e Infeccions: moxifloxacina

e Malaltia d’Alzheimer: donepezil, galantamina, rivastigmina i memantina

e Depressio: agomelatina, duloxetina, citalopram, escitalopram i venlafaxina
* Neumologia: ambroxol

* Reumalotogia: inhibidors de la Cox-2: celecoxib, etoricoxib i parecoxib,
aceclofenacoralidiclofenac oral, ketoprofen, piroxicam, diacereina, glucosamina,
metocarbamol, capsaicina i denosumab.
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L'administracio sanitaria publica francesa va deixar de financar tots els medicaments
especifics per ala malaltia d’Alzheimer I'1 d’agost de 2018. Va ser una noticia que tingué
un fort impacte medic, social i economic. Aquesta mesura la reclamava anualment
des de feia quatre anys la revista Prescrire. Els arguments esgrimits per retirar aquests
medicaments sén I'elevat cost economic, els importants efectes secundaris i la minima
o nul-la eficacia demostrada per tots. El seu Us no ha estat capa¢ de demostrar retard
en la progressio de la dependéncia i sé6n una carrega excessiva per a un sistema public
que ha de vetllar per I'eficiencia. De moment, Espanya no s’ha pronunciat al respecte.

Aquesta llista del Prescrire de medicaments que cal retirar s’hauria de convertir en una
eina més per utilitzar-la en la deprescripcié de medicaments i prescriure medicaments
amb un balang benefici-risc favorable.

10. Reflexions sobre els ancians fragils del doctor John Sloan

El doctor John Sloan, un metge de familia canadenc, expert en ancians fragils que
fa visites a domicili i ajuda la gent gran a tenir una bona atencié domiciliaria, fa una
serie de reflexions sobre els ancians (Sunshiners: Frail Old People Living at Home, 2019;
Arroll, 2010).

Defineix els ancians fragils com aquells que tenen alguna d’aquestes caracteristiques:

e Estan a prop del final de la vida, ja que tenen més de vuitanta anys

e Necessiten ajuda per dur a terme qualsevol activitat basica de la vida diaria
e Tenen problemes per moure’s, problemes de memoria o ambdues coses

e Han comencat a perdre funcionalitat

e Prenen massa medicaments

¢ No volen ser una carrega

e Desitgen evitar I'hospital.

Ens mostra per qué la medicina i I'atencié sanitaria convencional deixen de ser Gtils als
ancians fragils enumerant uns «principis per atendre la fragilitat»:

e Tenen multiples malalties que no es poden manejar d'una en una

e La funcionalitat és el principal problema i prioritat en el seu dia a dia: mantenir
la ingesta alimentaria, higiene personal, miccié i defecacio

e Molts dels problemes meédics en els ancians fragils son menors: infeccié d’orina, res-
piratoria, diarrea, una caiguda, pero tornen greus perque afecten la funcionalitat
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e La resposta del sistema de salut esta enfocada a solucionar el problema médic i
oblida prioritzar la funcionalitat

e Els ancians fragils no necessiten els recursos de la medicina cientifica i altament
especialitzada

e Necessiten un suport rapid i integral de la funcié

e Una crisi de funcié no necessita un ingrés hospitalari, ja que moltes vegades
només I'empitjora

e El sistema sanitari afronta aquestes «crisis de funcié» amb eines médiques

destinades a malalties greus

e Decidir quin medicament és Gtil en un ancia fragil no és una questié que resolguin
les guies de practica clinica o protocols. Cal recordar que la majoria dels pacients
no es beneficiara de la major part dels medicaments, perqué I'NNT (nombre de
pacients que és necessari tractar) quasi sempre supera els trenta, la qual cosa vol
dir que vint-i-nou pacients no se'n beneficiaran i poden patir efectes secundaris
per la medicacié. A més, els pacients fragils mai no estan inclosos en els assajos
clinics aleatoritzats, per tant, no en tenim evidencies

* La comoditat és la segona prioritat després de la funcio, aixo és: abséncia de
miseria fisica, psicologica o social

e Sempre ens hauriem de demanar si millorara aquell farmac o aquell altre la
funcionalitat o la comoditat dels malalts, ja que aquests necessiten poca medicacio

* Laresposta a la medicacié no es pot predir
e Com més fragilitat, més atipica és la presentacié de la malaltia

e Tots els ancians fragils sén malalts terminals, cap d’ells no millorara i empitjoraran
a mesura que s'acosti el final.

El doctor Sloan ens fa veure que:

e Sempre ens sentim més comodes quan comencam un medicament que quan el
retiram, i quan derivam el malalt a I'hospital que quan el fem quedar a ca seva

e Tots ens morirem, no sabem quan, pero els ancians fragils ho faran molt aviat, i
la majoria ho saben

e L'habilitat de prescriure sera decidir quin medicament es retira, sobretot quan el
pacient de cada vegada és més fragil

e Mantenir un pacient al seu domicili no és abandonament, perquée també es
podria morir a ca seva
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e Podriem acostar-nos a cada pacient com si fos nou, com si fos un assaig clinic
de pacients Unic i informal, i aprendre dels exits i dels fracassos, perdo sempre
prioritzant la funcionalitat, la comoditat i afrontar les crisis de manera
individualitzada i creativa amb una medicina quasi sempre no complexa.

En aquests moments, tenim totes les eines per fer-ho. Per qué no ho fem?
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Resum

Els canvis demografics dels darrers anys han fet que el sistema de salut hagi d’atendre
cada vegada un nombre més alt de pacients grans amb multimorbiditat i dependéncia
funcional progressiva. El model actual d’atencid, orientat als problemes de salut aguts,
no dona una resposta adequada a les necessitats d’aquests pacients, per la qual cosa cal
fer canvis en el model organitzatiu que s'adaptin a aquesta nova i emergent realitat.

El Servei de Salut de les Illes Balears té el compromis de gestionar la cronicitat i la
complexitat de manera eficient i amb la millor evidencia disponible a fi d’assegurar
una atencié sanitaria de qualitat que doni resposta a les necessitats de salut de la
poblacié en totes les etapes de la vida.

La Conselleria de Salut va publicar I'any 2017 una pla d’atencié a les persones amb
malalties croniques que inclou nou objectius estrategics. A continuacié explicam I'estat
actual dels objectius estrategics relacionats amb les persones d’edat avancada amb
complexitat i les accions realitzades pel que fa a aquest aspecte: identificar la poblacié
en funcié del seu nivell de complexitat per donar una atencié individualitzada i
integral; implementar el projecte d'atencié al pacient cronic complex i avancat en tots
els ambits assistencials; implementar el projecte de la infermera gestora de casos com
a garantia de coordinacié i de continuitat assistencial; impulsar una coordinacié eficag
entre els serveis sanitaris i socials, i realitzar una planificacié dels recursos sociosanitaris
d’atencié intermedia tenint en compte les projeccions de poblacié i envelliment.

Resumen

Los cambios demograficos de los ultimos afios han provocado que el sistema de
salud atienda cada vez mas a pacientes mayores con multimorbilidad y dependencia
funcional progresiva. El modelo actual de atencién, orientado a problemas de salud
agudos, no da una respuesta adecuada a las necesidades de estos pacientes, por lo que
es necesario implementar cambios en el modelo organizativo que se adapten a esta
nueva y emergente realidad.

El Servicio de Salud de las Islas Baleares tiene el compromiso de gestionar la cronicidad
y la complejidad de manera eficiente y con la mejor evidencia disponible para asegurar
una atencion sanitaria de calidad que dé respuesta a las necesidades de salud de la
poblacion en todas las etapas de la vida.

La Consejeria de Salud publicé en 2017 un plan de atencién a las personas con
enfermedades crénicas que contempla nueve objetivos estratégicos. A continuacion
explicamos el estado actual de los objetivos estratégicos relacionados con las personas
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de edad avanzada con complejidad y las acciones realizadas al respecto: identificar a la
poblacién en funcién de su nivel de complejidad para dar una atencién individualizada
e integral; implementar el proyecto de atencién al paciente crénico complejo y
avanzado en todos los dmbitos asistenciales; implementar el proyecto de la enfermera
gestora de casos como garantia de coordinacion y de continuidad asistencial;
impulsar una coordinacion eficaz entre los servicios sanitarios y sociales, y realizar
una planificacion de los recursos sociosanitarios de atencién intermedia teniendo en
cuenta las proyecciones de poblacién y envejecimiento.

1. Estat actual i avaluacioé del Pla d’atencio a les persones amb malal-
ties croniques 2016-2021

Als paisos occidentals, I'esperanca de vida ha augmentat notablement en el darrer
segle gracies als avengos médics i tecnologics, als canvis en els habits nutricionals i en
els estils de vida i a I'accés més facil de la poblacié als serveis sanitaris, entre d'altres
factors (Instituto Nacional de Estadistica, s/d). Espanya és el tercer pais del mén amb
I'esperanca de vida més alta (83,1 anys), superat només pel Japé i Suissa, segons els
darrersinformes publicats per I'Organitzacié Mundial de la Salut (Organizacién Mundial
de la Salud, 2018), i si es mantenen les tendéncies de salut actuals, les projeccions per
a 2040 situen Espanya per davant d’aquests paisos, amb una esperanca de vida de 85,8
anys (Institute for Health Metrics and Evaluation, s/d).

Els canvis demografics dels darrers anys han fet que el sistema de salut hagi d'atendre
cada vegada un nombre més alt de pacients grans amb multimorbiditat i dependéencia
funcional progressiva. EIl model actual d’atencié, orientat a I'atencié dels problemes
de salut aguts, no dona una resposta adequada a les necessitats d’aquests pacients,
per la qual cosa cal fer canvis en el model organitzatiu que s’adaptin a aquesta nova i
emergent realitat (Organizacién Mundial de la Salud, 2002).

El Servei de Salut de les llles Balears té el compromis de gestionar la cronicitat i la
complexitat de manera eficient i amb la millor evidéencia disponible, a fi d’assegurar
una atencié sanitaria de qualitat que doni resposta a les necessitats de salut de la
poblacié en totes les etapes de la vida.

Tot i que hiha pacients cronics complexos i avancats de totes les edats, solen ser persones
d’edat avancada, que consumeixen molts recursos sanitaris i socials. LAdministracio els
atén d’una forma fragmentada i amb incomunicacié entre els professionals sanitaris
i socials que es mouen en ambits de treball diferents. El nou model d’atencié a la
cronicitat cerca un abordatge integral que impulsi la coordinacié per donar una
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atencié excel-lent centrada en la persona i la seva familia, a fi d’aconseguir una atencio
de qualitat efectiva.

Per a aquest compromis es va dissenyar una estratégia, publicada per la Conselleria
de Salut I’'any 2017 (Conselleria de Salut. Servei de Salut de les llles Balears, 2017b),
que inclou nou objectius estratégics amb les seves accions especifiques. A continuacio
presentam el sequiment i I'estat actual dels cinc objectius especificament relacionats
amb les persones d'edat avancada. Cal tenir en compte que el Pla d'atencié a les
persones amb malalties croniques de la Comunitat té en compte quatre objectius
estratégics més, relacionats amb I'atencié primaria de la salut, el desenvolupament
d'un programa de pacient actiu i un programa d’atencié a nines, nins i adolescents
amb malalties croniques complexes.

1.1. Objectius estratégics
El primer objectiu ha estat identificar la poblacié en funcié del seu nivell de complexitat
per donar una atencié individualitzada i integral. Classificar els pacients en els
sistemes d'informacié sanitaris segons el seu nivell de complexitat permet donar una
atencié individualitzada, proactiva i planificada, especialment als pacients amb major
dependeéncia i fragilitat, que son els més complexos.

El Servei de Salut ha fet el primer pas en la planificacié de I'atencié a la cronicitat estra-
tificant la poblacié per grups de morbiditat ajustats. S'ha utilitzat I'agrupador de mor-
biditat GMA (grups de morbiditat ajustats), eina que va impulsar el Ministeri de Sanitat
I'any 2015 i que permet generar una estratificacié poblacional i identificar poblacions
diana. En la historia d'atencié primaria el professional visualitza una piramide amb el
valor d'estratificacié automatic suggerit pel GMA que, segons el color, defineix el nivell
de complexitat. Aquesta eina serveix d'ajuda per a la identificacié dels pacients cronics
complexos i avancats, tot i que preval sempre el criteri dels professionals.

Per assolir-ho s’han duit a terme les accions seguents:
e S'ha automatitzat I'estratificacié de pacients amb I'agrupador GMA cada sis mesos.

e En la historia clinica informatitzada d’atencié primaria (e-siap) s’ha desenvolupat un
sistema de marcatge dels pacients cronics amb les alarmes PCC (pacient cronic com-
plex) i PCA (pacient cronic avancat), de forma que sigui visible per a tots els professio-
nals sanitaris. El juny de 2019 hi ha un total de 13.380 persones identificades (un 34%,
tenint en compte la poblacié adulta esperada segons dades de la targeta sanitaria).

e Les alarmes PCC i PCA s’han estes a tots els sistemes locals, de forma que poden ser
consultades en qualsevol nivell assistencial.



242 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

e El professional d'atencié primaria visualitza en cada historia el valor d'estratificacio
automatic suggerit pel GMA per identificar les necessitats de salut de les persones i
poder planificar els recursos necessaris.

e Elsmetgesilesinfermeres tenen accés a l'estratificacié de la seva poblacié assignada,
per dur a terme actuacions proactives, especialment amb les persones amb una
major complexitat, amb I'objectiu d’evitar complicacions.

e Amb les dades de morbiditat dels grups de morbiditat ajustats es realitza el
pressupost del capitol IV (farmacia comunitaria).

e Les alarmes PCC i PCA poden ser activades i modificades des de qualsevol nivell
assistencial.

e Els metges i les infermeres d’atencié primaria poden consultar el nombre total
de pacients PCC i PCA identificats al seu contingent, a més d’algunes de les seves
principals caracteristiques (puntuacions als tests de Barthel i Pfeiffer, si el pacient
esta inclos al programa d’atencié domiciliaria o al d'infermera gestora de casos,
etc.), amb I'objectiu de fer un seguiment actiu d'aquests pacients.

e S’ha desenvolupat un modul de cronicitat a la historia clinica d’atencié primaria que
serveix de guia al professional i I'ajuda en la presa de decisions.

Implementar el projecte d’'atencié al pacient cronic complex i avancat en tots els
ambits assistencials del Servei de Salut de les llles Balears ha estat una de les segUents
prioritats. Seguint les recomanacions de I'estratégia nacional per a I’'abordatge de la
cronicitat (Ministerio de Sanidad. Servicios Sociales e igualdad, 2012), s’ha plantejat un
projecte d'atencié al pacient cronic complex i avangat centrat en I'atencié primaria,
amb l'objectiu principal de millorar I'atencié als pacients cronics complexos i avancats,
a les persones que els cuiden i a les seves families, mantenint-los, el maxim temps
possible, a I'entorn comunitari i amb la millor qualitat de vida possible.

En aquest marc també s’ha impulsat la creacié d'unitats d’hospitalitzacié especifiques
als hospitals d’aguts, la creacié de rutes assistencials diferenciades i una coordinacié
estreta d’'aquestes unitats a través de la gestié de casos, amb |'objectiu d’evitar, en
la mesura del possible, el deteriorament funcional i/o cognitiu dels pacients durant
I'ingrés a I'hospital i que puguin tornar al seu domicili el més aviat possible i en les
millors condicions d’autonomia possibles.

Tot aixo implica un canvi de model en la prestacié dels serveis sanitaris que requereix la
motivacié i formacioé dels professionals de referencia, la creacié de nous rols, com el de
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la infermera gestora de casos (IGC), i la potenciacié dels hospitals de cures intermédies
o d'estada mitjana com a hospitals rehabilitadors que poden donar suport també a
I'atencié primaria i a I'hospital d’aguts.

Les accions realitzades per donar compliment a aquest objectiu sén:

e Disseny del projecte d'atencié al pacient cronic complex i avancat. (Conselleria de
Salut. Servei de Salut de les llles Balears, 2017)

e Difusié del projecte a tots els ambits amb implicacié dels equips directius i
professionals.

e S'ha fet formacioé sobre cronicitat complexa i avancada per a tots els professionals
d'atencié primaria de Mallorca, Menorca i Eivissa, per als serveis d'urgéncies
d'atencié primaria, 061 i els hospitals d’aguts i atencié intermedia de Mallorca,
Menorca i Eivissa (2.059 professionals formats).

e S’han creat comissions de cronicitat sectorials per avancar en el projecte de forma
coordinada i transversal.

¢ S’ha treballat en la definicié dels circuits d’atencié en tots els sectors sanitaris.

e S’ha impulsat una atencié primaria resolutiva en la qual el metge de familia i la
infermera comunitaria siguin els referents de la persona amb processos cronics, ja
que son els professionals que millor coneixen el pacient i el seu entorn i perque sén
els que estan més capacitats per realitzar el control i sequiment a I'ambit comunitari.

e Es treballa perqué cada centre de salut compti amb un internista o geriatra de
referéncia.

e Amb la implantacié de la figura de la infermera gestora de casos, s’han dinamitzat i
implementat tallers dirigits a persones cuidadores als centres de salut, amb I'objectiu
de millorar la seva qualitat de vida.

e Creaci6 d'unitats de cronics complexos a I'Hospital Universitari Son Espases (HUSE),
a I'Hospital Son Llatzer (HSLL), a I'Hospital Comarcal d’Inca (HCIN) i a I'Hospital de
Manacor (HMAN).

e Implementacio de I'hospital de dia i la consulta de resolucié rapida per evitar visites
a urgéncies o ingressos hospitalaris de pacients, en la mesura que sigui possible.
Implementada a HUSE, HSLL, HCIN i HMAN.
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Creacié d'unitats de pacients cronics avancats a I'Hospital General i a I'Hospital Joan
March establint un circuit amb atencié primaria i 061 perqué el pacient, davant una
descompensacid, pugui ingressar i rebre una atencié adequada sense passar per
urgencies.

Creaci6 de la Unitat Ambulatoria d’Estimulacié Cognitiva a I'Hospital General.

Elaboracié del projecte i posada en funcionament de I'hospital de dia avaluador i
rehabilitador per als pacients amb problemes d’autonomia i/o en fases precoces de
demencia a I'Hospital General.

Establiment d’'un circuit directe de derivacié des del domicili a les unitats de cures
pal-liatives, juntament amb els hospitals d’atencié intermédia, 061 i atencié primaria.

Implicacié del 061 perque realitzi la gestio de les rutes establides quan un pacient
cronic complex o avangat es descompensi o pateixi una reaguditzacio.

Difusié del projecte d’atencié a pacients cronics complexos i avancats i de cures
pal-liatives entre els pacients i ciutadans.

Desenvolupament d'un quadre de comandament que permet el seguiment del
projecte.

Establiment d'una gestié col-laborativa amb els serveis socials per disminuir les
estades hospitalaries innecessaries de pacients per problemes de recursos socials.
S'ha treballat amb la unitat d'estada llarga concertada amb la Policlinica per
promoure altes complexes amb garanties d’empara, proteccié i cura dels pacients.

Difusié del projecte de cronicitat en jornades, congressos i actes de caracter cientific
i publicacions relacionades en revistes.

S’han duit a terme reunions de continuitat assistencial entre nivells en setze centres
de salut del sector Ponent. Durant 2018 s’han iniciat també als catorze centres de
salut del sector Migjorn i s’ha realitzat una primera reunié als sis centres de salut del
sector Tramuntana.

Creacié d’'una comissio assistencial de cronicitat en atencié primaria (APCRON) amb
I'objectiu principal d’'aplicar de manera eficient el programa d’atencié al pacient
cronic complex i avancat en el marc de I'atencié primaria.
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e Participacio, juntament amb el gabinet técnic del Servei de Salut, en la redaccié del
projecte per a |'atencié al pacient amb demeéncia, amb definicié de circuits especifics
i rutes per al pacient cronic complex i avancat.

El segUent aspecte estratégic ha estat la implementacié del projecte d'Infermera
Gestora de Casos (IGC), com a garantia de coordinacié i de continuitat assistencial en
tots els ambits assistencials del Servei de Salut de les Illes Balears. Les accions realitzades
al respecte sén:

e Disseny del projecte de gestié de casos per assegurar la continuitat assistencial i la
coordinacié eficac. (Conselleria de Salut. Servei de Salut de les Illes Balears, 2017a)

e Difusié del projecte en tots els ambits amb implicacié dels equips directius i
professionals assistencials.

e Definicié del rol de la infermera gestora de casos i creacié dels llocs de treball
d'infermera gestora de casos en tots els ambits assistencials. Convocatoria per a
cobertura de places a tots els centres publics: hospitals i atencié primaria.

e Disseny de laformacié que han de rebre les IGC per desenvolupar la seva competéncia
i el seu nou rol.

e Realitzacio de tres edicions del curs basic de gestié de casos en qué s'han format 76
IGC.

e Realitzacié de dues edicions d’un curs avancat de gestié6 de casos en qué s’han
format 45 IGC.

e Millora important dels circuits, especialment en els sectors amb major formacio.
Generacié de circuits i treball intens en els equips per millorar la captacié de pacients
PCC-PCA, i millora de la cobertura d’'atencié domiciliaria.

e Implantacié de les IGC a tots els centres de salut i hospitals de les illes Balears
(actualment 45 IGC).

e Coordinacié entre atencié primaria i hospitalaria. Es mantenen reunions periodiques
sectorials amb I'equip de cronicitat, infermeres gestores de casos comunitaries i
hospitalaries.

e Celebracié de dues jornades de treball sobre competéncies d’infermeres de practica
avancada en gestié de casos.
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Es treballa també en la consecucié d'una coordinacié eficac entre els serveis sanitaris i
els serveis socials per tal d’assegurar una atencié integral. El Pla d'accions sanitaries a
I’ambit sociosanitari del Servei de Salut 2010-2014 (Conselleria de Salut. Servei de Salut
de les llles Balears, 2010) evidencia la necessitat de coordinacié i col-laboracié entre
els serveis de salut i els socials. Per donar resposta al perfil de persones en situacio
de complexitat i dependéncia, amb importants necessitats sanitaries i socials, s'ha
d'impulsar la cooperacié multiprofessional i assegurar la continuitat de les cures, amb
la finalitat d'evitar els solapaments i les caréncies en |I'obtencié de serveis. Per assolir
aquests objectius, és fonamental compartir els sistemes d'informacié.

Les persones que requereixen cures constants i professionalitzades, que no compten
amb suport familiar o social per poder viure al seu domicili i que estan a I’espera d'una
residéncia, han de rebre una resposta equitativa i coordinada.

Les accions realitzades per aconseguir aquesta coordinacio son les segients:

e S'han establit canals de comunicacio i projectes comuns amb la Conselleria de Serveis
Socials i amb els consells de Mallorca, Menorca i Eivissa. Es duen a terme reunions
periodiques amb la Direccié General de Dependéncia, que han possibilitat disminuir
de forma important les estades hospitalaries.

e S’ha signat el conveni entre la Conselleria de Salut i el Consell de Mallorca, que ha
permes que la comarca de Llevant tengui deu llits de convalescéncia. S'ha signat el
conveni entre el Consell de Menorca i el Servei de Salut per dotar amb cinc llits més
I'area de Menorca.

e Un treballador social de I|'equip de cronicitat treballa conjuntament amb
treballadors socials de la Direccié General de Dependéncia per agilitzar I'accés als
recursos residencials de pacients amb grau Il de dependéncia, a fi d’evitar ingressos
a I'hospital de pacients sols pendents d'una placa residencial o d'un recurs social.

e S'ha treballat en el projecte d'atencié als pacients amb demeéncia associada a
trastorns de conducta entre els serveis de neurologia, psiquiatria, hospitals d'atencié
intermédia i serveis socials.

e S'ha proporcionat un recurs social a pacients que estaven a I’hospital psiquiatric fa
molts d'anys i que tenien perfil per estar en una residéncia normalitzada, a fi de
facilitar-los el millor recurs social per a ells.

e S'ha realitzat formacioé i difusié del projecte de cronicitat a les residéncies de la
Bonanova i Llar dels Ancians. Es treballa per identificar durant I'any 2019 els
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pacients cronics a les residéncies perqué puguin beneficiar-se dels processos i circuits
assistencials definits al projecte.

Es mantenen reunions entre el Servei de Salut i I'lMAS per agilitar prioritats socials.

Per part de les treballadores socials sanitaries, constitucié d'una comissié autondmica
de treball social sanitari, amb els objectius de reflexionar sobre les implicacions de
la intervencio social en les persones usuaries dels serveis i centres sanitaris publics i
concertats, i de promoure i consolidar la implantacié d’aquesta disciplina als equips
assistencials que atenen els pacients a la nostra comunitat.

Formacié d'un grup de treball per abordar les persones en exclusié social,
especialment a la zona del Camp Redé.

Reunions periodiques amb I'IMAS Gent Gran i I'equip de dependeéncia, a fi de
compartir projectes.

Reunions amb I'IMAS Inclusi6 Social per abordar els problemes de pacients
especialment a Ca I’Ardiaca i Sa Placeta.

Creacié d'una comissié de treball formada per treballadores socials sanitaries i
I’equip tecnic de la Direccié General de Dependéncia.

S'ha establert contacte per a la creacié d'una comissié de treball formada per
treballadores socials sanitaries i serveis socials de I’Ajuntament de Palma.

Es mantenen reunions periodiques amb els centres d’estada llarga de la Policlinica i
la Creu Roja.

Elaboracié del manual: Indicadors per al diagnostic social sanitari, amb |'objectiu
d’estructurar el punt de partida de la valoracié i el diagnostic social, consensuar la
definicio de situacions socials per facilitar la informacié compartida amb els equips
assistencials i crear un llenguatge comu en la redaccié d’'informes i memories.

Creacié d'un circuit de derivacié de pacients a unitats d’'estada llarga, amb la
finalitat de regular els requeriments que han d’acompanyar el trasllat dels pacients,
facilitar la continuitat assistencial i els processos de gestio social activats per a I'alta
hospitalaria.

Elaboracié d'un formulari d'informe social per part de les treballadores socials
sanitaries, amb |'objectiu de determinar i estructurar la informacié basica que ha
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de constituir un informe social i de disposar d'un model Unic i consensuat que ha
d'utilitzar la xarxa sanitaria quan es transmeti informacio social.

Cal destacar com a darrer objectiu la planificacié dels recursos sociosanitaris d’atencié
intermédia al sistema de salut, tenint en compte les projeccions de poblacié i
envelliment de I'Institut Nacional d’Estadistica i de I'Institut Balear d’Estadistica. Per
aconseguir-ho s'han desenvolupat les accions seglents:

e Planificacié per sectors i arees dels recursos sanitaris d’estada mitjana i cures
pal-liatives.

¢ Planificacié d'unitats de recuperacié i rehabilitacié cognitiva i funcional.
e Redacci6 del pla funcional de I'Hospital Verge de Toro a Menorca.

e Assegurar que tots els sectors i les arees compten amb llits d’atencié intermedia que
permetin una convalescéncia i rehabilitacié a I'ambit més adequat.

e Redaccié el pla funcional de I'Hospital de Llevant, que dotara amb llits d'atencié
intermédia el sector de Llevant.

e Redaccié del pla funcional i adjudicacié del concurs d’idees del nou Hospital Son
Dureta, que disposara d'un edifici destinat a cures especials o estada llarga amb
240 llits i un altre edifici d'atencié intermeédia amb 270 places per a convalescéncia i
rehabilitacid, una unitat de cures pal-liatives i una unitat de demeéncia per a pacients
amb trastorns de conducta.

2. Conclusions

Ens trobam davant un nou context sanitari i social i noves necessitats que transformaran
els paradigmes dels darrers trenta anys. L'envelliment de la poblacié, I'augment de la
cronicitat, amb una major prevalenca de malalties més complexes, el nou marc social,
amb una societat més diversa i amb més recursos a I'abast, i un context permanent de
crisi economica fan necessari el redisseny del model actual d’atencié sanitaria.

Per garantir la sostenibilitat, la qualitat i la seguretat de I'atencié a les persones més
complexes i fragils, és necessari i urgent impulsar un model d’atencié integral que
garanteixi una atencié multiprofessional i coordinada. Les claus per aconseguir aquest
repte passen per treballar en la integracié de les tecnologies i dels sistemes d'informacié
de manera que facilitin I'intercanvi de dades i la comunicacié entre professionals;
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promoure un lideratge professional que permeti incorporar les innovacions i bones
practiques locals; I'adopcié d'un paper protagonista en aquest canvi per part de
I’Atencié Primaria, i un lideratge politic amb visié a llarg termini i centrat en les
necessitats de les persones.
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Resum

Quin és el paper que desenvolupen les families als centres de dia d'Intress? Aquesta
pregunta és I'objectiu de I'estudi actual. Les families, en el model d’atencié integral i
centrada en la persona (AICP), son considerades un dels eixos clau, pero en la realitat
gairebé totes les accions i millores s'adrecen a les persones usuaries, i les families
queden en un segon pla i com a proveidor.

Aquest article pretén oferir una visié6 general sobre el que hi ha al voltant de la
participacié familiar mitjancant I’analisi d'espais de participacié familiar als centres de
dia d’Intress, i la importancia d’aquests espais des del punt de vista de tots els agents
implicats en el procés d’'atencié a les families: families, persones usuaries i professionals.

Preveiem resultats que ens aportin una visié general que faciliti reorientar els espais de
participacié familiar dels centres o generar-ne de nous, que s'adaptin a les expectatives
i necessitats de les families, els usuaris/aries i els professionals.

Resumen

¢ Cudl es el papel de las familias en los centros de dia de Intress? Esta pregunta es el
objetivo del estudio actual. Las familias, en el modelo de atencién integral y centrada
en la persona (AICP), se consideran uno de los ejes clave, pero en la realidad casi todas
nuestras acciones y mejoras se dirigen a las personas usuarias, dejando a las familias en
un segundo plano y desde un punto de vista proveedor.

Este articulo pretende ofrecer una vision general sobre lo que hay alrededor de la
participaciéon familiar mediante el analisis de espacios de participacion familiar en los
centros de dia de Intress, y la importancia de estos espacios desde el punto de vista de
todos los agentes implicados en el proceso de atencién a las familias: familias, personas
usuarias y profesionales.

Se prevén resultados que nos aporten una vision general que facilite reorientar los
espacios de participacion familiar de los centros, o generar espacios nuevos que se
adapten a las expectativas y necesidades de las familias, usuarios/as y profesionales.

1. Introduccidé

La familia és fonamental en I'atencié a les persones adultes grans amb dependencia:
ofereix ajuda en les activitats basiques de vida diaria, pero també proporciona vincles
afectius, emocionals i relacionals, imprescindibles per al benestar i la satisfaccié de la
persona usuaria.
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Mantenir aquests vincles redueix la vulnerabilitat de la persona enfront de factors
estressants —fisics i mentals— i n"augmenta o en millora la capacitat d’afrontament. La
quantitat i qualitat dels contactes socials de les persones grans influeixen positivament
en la seva salut, motivacié, benestar i qualitat de vida, i els reforcen.

Quan la persona ingressa en un servei d'atencio, en rep cura i suport per a les activitats
basiques de la vida diaria (ABVD), suport afectiu i emocional des d'una perspectiva
sociosanitaria i psicosocial, encara que el suport afectiu que proporciona la familia no
és substituible.

Com explica Martinez (2018), des del model d’atenci6 centrada en la persona, la mirada
s'adreca a la persona adulta gran, pero també a les families. Planteja intervencions que
tenen en compte les necessitats i preferéncies de la persona usuaria, sense oblidar les
de la familia. La familia és reconeguda com a suport emocional i com a col-laboradora
natural de I'equip professional.

A la guia d'atencié gerontologica centrada en la persona, de Martinez (2018), es
comenta que hi ha estudis que indiquen que l'estrés de les families cuidadores no
disminueix significativament pel fet que la persona de qui tenen cura assisteixi a serveis
d’atencié. Per aixo, es posa de relleu la importancia de fer intervencions orientades a
incidir en el benestar de les families mitjancant I'orientacié, la formacié i el suport
terapéutic, i també generar espais de participacié familiar als serveis per millorar-ne i
consolidar-ne la col-laboracié.

Segons explica Pilar Rodriguez (2013), cal que les families deixin de ser invisibles per
als sistemes de proteccié social i que es converteixin en veritables clients dels serveis.
I aixd no solament per millorar-ne la seva qualitat de vida, siné perqué la claudicacio
dels cuidadors familiars origina que els sistemes de proteccioé social es trobin amb més
dificultats per abordar les situacions d’abandonament que es podrien sobrevenir.

Per poder obtenir un retrat de la participacié familiar als centres és imprescindible
partir de tres conceptes basics: el model sistémic, la participacié social i la teoria del
suport social.

El concepte de participacio familiar en el qual es fonamenta I'article és el que entén la
familia com a objecte d’'atencié i no Unicament com a proveidor. Per aixo, els serveis
han d’oferir espais per generar benestar a la persona usuaria, perdo també per a la
familia mitjancant el reconeixement, I'apoderament, la capacitacié i el suport.

Si només es té en compte el model sistémic, les accions dels centres es redueixen a
intervencions familiars. En incorporar els conceptes de participacié i suport social,
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el camp de visio i accio s'amplia, i s'hi afegeixen objectius nous de treball, personalitzats
en els membres de la familia de forma individual, els quals generaran un canvi en el
model d'atencié als centres.

Model sistémic Espais de participacio familiar

Teoria del Participacio
suport social social

La linia basica d'aproximacié a les families es basa en la teoria general de sistemes.

Hi ha diverses definicions de «sistema», partint de la definicié de Von Bertalanffy:
«Un sistema és un conjunt de parts coordinades i en interaccié per assolir un conjunt
d’objectius».

Aquesta definicié es pot completar amb una altra del mateix autor, la qual assenyala
altres aspectes: «un sistema és un conjunt d’unitats interrelacionades entre si, cadascuna
d’elles amb diferent nivell de complexitat, limits de permeabilitat variables, sistema de
comunicacioé intern i mitja de comunicacié exterior».

Un altre autor interessant és Bowen i la seva teoria sistémica familiar, segons la qual la
familia és concebuda com una unitat emocional. Les families afecten tan profundament
els pensaments, els sentiments i les accions dels seus membres, que sovint sembla
que les persones visquin sota la mateixa «pell emocional». Es de suposar que la
interdependéncia emocional va evolucionar per promoure la cohesié i cooperacié que
les families requereixen per protegir, refugiar i alimentar els membres.

Mitjancant aquest enfocament, entenem que la persona usuaria forma part del seu
sistema familiar, de manera que el benestar dels familiars cuidadors genera canvis en el
benestar de |'usuari/aria i viceversa. Les intervencions des dels centres han d'adrecar-se
a alimentar positivament els sistemes familiars, treballant des de I'aspecte individual
dels membres fins a I'aspecte grupal.

Per acostar-nos a la participacié familiar i entendre com enfocar-la des dels centres,
hem de partir d'un concepte basic: la participacio social, eina d’apoderament i canvi en
la societat, com indica la procedéncia de la paraula, que ve del llati participare 'formar
part’ o ‘comunicar’.
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Wright Mills (1954) va conceptualitzar la participacié com un procés permanent de
formacié d’opinions, en el si dels grups de treball i organismes intermedis, al voltant
de tots els problemes d’'interés comu, a mesura que sorgeixin i requereixin solucions,
és a dir, decisions.

No és fins I'any 2000 que Michel i Kemp relacionen la participacié social amb la qualitat
de vida. Resulta interessant en el nostre ambit I’'experiéncia de I'OMS, que es decanta
per un canvi de concepcié envers el pacient actiu. Extrapolar-la als centres resultaria
enriquidor, i ens acostaria més encara al MAICP optar també per aquest canvi.

Aquesta és la definicié de I'OMS (1,6): «Procés pel qual els individus i les families assu-
meixen la responsabilitat de la seva salut, benestar particular o col-lectiu, contribuei-
xen al seu desenvolupament econdmic i comunitari, coneixen millor els seus proble-
mes i necessitats de salut i poden ser agents actius de desenvolupament social i sani-
tari». Consideram que hi apareixen paraules clau, marcades en negreta, que s’haurien
de tenir en compte a I'hora d’entendre la participacié familiar als centres de dia i la
seva importancia.

Les dimensions de la participacié, que consideram molt importants com a indicador
de desenvolupament, han estat adaptades al nostre ambit per entendre més el marc i
les linies d'accié que es poden plantejar els serveis pel que fa al nivell de participacié
familiar que desitgen assolir o al punt en qué es troben:

Participacié com a informacié

La familia participa pel simple fet de coneixer els seus deures i drets o d’estar-ne
informada.

Participacié com a consulta no vinculant

Es caracteritza per no implicar una relacié directa amb la presa de decisions. Els
resultats de la consulta no influeixen en la presa de decisions.

Participacié com a consulta vinculant

Es té en compte I'opinié de les families. Aixo requereix persones informades, ja que
les decisions es prenen des del coneixement respecte al tema sobre el qual es fa la
consulta.

La participacié com a cogestioé o coexecucié

Es refereix a la participacid conjunta entre les parts, en aquest cas families i
professionals, sense que hagi existit un procés de decisié conjunta.
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La participacié com a control

Les families poden emprendre accions de fiscalitzacié pel que fa a la gesti6 del centre.

La participacio del tipus coimplicacié o codireccio

Correspon a la forma ideal de participacié. Integra totes les anteriors, pero es
tradueix en la concertacié de voluntats, formacié d’'aliances i participacié en les
decisions en conjunt amb els serveis d'atencié a persones grans dependents que
conformen |'oferta d’atencio6.

Per acabar, farem referéncia a la teoria del suport social, segons la qual multiples
autors com Cassel (1974), Gerald Caplan (1974), Weiss (1974) i House (1984) expliquen
les funcions i generen conceptes sobre el suport social.

La definicié més actual del suport social uneix la integracioé social i el caracter d’ajut,
que fins ara pertanyien a definicions diferents, segons Hobfoll i Stokes (1988, p. 499),
«sén aquelles interaccions o relacions socials que ofereixen als individus assisténcia
real o un sentiment de connexié a una persona o grup que es percep com a volguda
o estimada».

Hi ha dos aspectes importants en el concepte de suport social, la connexié social i
la interaccié d'ajuda i, segons Caplan (1974), dues dimensions: |'objectiva (aspectes
tangibles com la instrumentalitzacié del suport) i la subjectiva (aspectes subjectius com
I'expressio o efecte del suport).

S’han desenvolupat tres linies d'investigacié sobre la importancia del suport social per
als individus des de tres perspectives tedriques. Postulen sobre els efectes directes en la
salut fisica i mental, la reduccié de I'impacte dels esdeveniments estressants, i sobre la
modulacié de la relacié salut-generadors d’estres, amortint-ne I'impacte.

El model AICP considera la familia agent «actiu» en el procés d'atencié. Des d'aquesta
optica, es reconeix el valor de I'aportacié de la familia subratllant-ne les capacitats i
fortaleses per generar, juntament amb I'equip professional, espais d’autocura i també
altres espais dels quals es poden obtenir recursos per a I'atencié.

Com explica Martinez (2018) a la seva guia sobre atencié gerontologica, el model
AICP posa el focus en la persona usuaria, pero també en la familia, amb I'objectiu
d’harmonitzar les dues situacions: necessitats i visions. També subratlla la importancia
de I'equip professional com a facilitador de la cooperacié familiar i posa I'accent en la
necessitat de tenir cura de |'actitud dels professionals envers les families i en la manera
com es transmet la informacioé per calibrar les expectatives d’ambdues parts.
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La participacié familiar als centres de dia facilita i promou I'aplicacié dels set principis
rectors del model d’atencié integral centrada en la persona, ja que les families sén
grans coneixedores i garants de les preferéncies i historia de vida, i de com vol exercir
els seus drets. Per aixo, les families es transformen en els suports perque les persones
puguin mantenir el control de la seva vida; rebre una atencié veritablement indivi-
dualitzada que minimitzi les situacions de dependéncia; continuar participant en la
comunitat com a ciutadans de primera; beneficiar-se d'interaccions gratificants, i rebre
una atencié des de la convergencia i complementarietat de la familia amb el centre,
mitjangant formacié, assessorament, projectes d’'acompanyament familiar, etc.

L'estudi té la finalitat d’analitzar el paper de les families als centres de dia, perfilant
la importancia de les seves expectatives i necessitats, perd especialment afavorint més
implicacié amb els familiars. En concret, els objectius de I'estudi serien els segtents:

a) Obtenir informacié relacionada amb la participacié de les families als centres
de dia, en concret, als centres de dia d’Intress. A la vegada, pretén conéixer la
percepcié de les persones usuaries i professionals d’aquests serveis.

b) Identificar expectatives, necessitats i preferencies en relaci6 amb els espais de
participacié dels enquestats i entrevistats, per detectar insuficiéncies en relacié
amb I'oferta dels serveis.

¢) Explorar i suggerir noves vies d'aprofitament del potencial de participacié de la
poblacié estudiada segons els resultats obtinguts.

2. Metodologia
2.1. Métode i instrument

La metodologia utilitzada va ser quantitativa i qualitativa. En concret, es varen fer
entrevistes semiestructurades i un qUestionari validat.

A. Entrevista a professionals. Els blocs que estructuraven |'entrevista en el cas dels
professionals sén:

Espais de participacié familiar, percentatge de participacié de les families, i
importancia d’aquests

Perfils professionals dels equips

— Fortaleses i debilitats del servei pel que fa a participacié familiar

Propostes de millora o suggeriment d’accions
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B. Entrevista a persones usuaries. En |'entrevista amb les persones usuaries es va
recollir:

— Dades sociodemografiques
— Percepcié i interés sobre la participacié familiar als centres de dia

— Suggeriments o propostes d’activitats vinculades a la participacié

C. Entrevista a familiars dels usuaris i les usuaries. Els blocs analitzats amb les fami-
lies son:

— Dades sociodemografiques

— Existéncia de participacio social del cuidador aliena al centre

- ldentificacié dels espais oferts, si son suficients; dificultats entorn de la
participacio; sensacié de benestar i millora en la relaci6 amb el familiar a través
de la participacioé en les activitats

— Interes per les activitats que s'ofereixen i per altres de diferents que responguin
a les seves expectatives o necessitats

— Opinié sobre la importancia dels espais de participacié familiar i per quins motius
2.2. Mostra
La mostra utilitzada per fer aquest estudi es fonamenta en tres fonts d’informacio: a)

els familiars, b) les persones usuaries, i ¢) I'equip de professionals dels centres de dia
(vegeu la taula 1). En total, varen participar 72 persones en I'estudi.

Taula 1 | Participants de la mostra

Categoria dels participants Participants N.
Usuaris Persones usuaries 15
Familiars Familiars dels usuaris 42

Atencié directa

Professionals Categoria técnica

Direcci6 dels centres de dia
Total 72

En concret, se seleccionen tres centres de dia d’Intress: Centre de Dia de Bunyola,
Centre de Dia de Capdepera i Centre de Dia del Pla.
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El questionari es va aplicar a un total de 92 families que tenien algun familiar com a
usuari dels centres de dia seleccionats, encara que només varen emplenar totalment
el questionari 42 familiars (un 49% dels familiars dels usuaris i usuaries dels centres
del dia).

3. Investigacié
A. Resultats obtinguts de les entrevistes a professionals i a persones usuaries
El percentatge més alt de participacié de les families del centre de dia va ser d'un

38% —Centre de Dia del Pla. A la resta de centres es va situar entre un 20% i un 14%
(vegeu el grafic 1).

Grafic1 | Participacid de les families segons els centres de dia

I Centre de Dia del Pla
Centre de Dia de Capdepera
Il Centre de Dia de Bunyola

Sobre la importancia de la participacié familiar des del punt de vista dels professionals,
tots varen coincidir que la importancia que les families participin rau en el benestar
que generen en la persona usuaria, pero sense fer al-lusié als benestar del familiar
mateix. Els serveis ofereixen a les families una mitjana d’entre 6 i 21 activitats anuals de
diversos tipus, com sén reunions, celebracions, activitats intergeneracionals, sortides,
formacio, activitats culturals i comunitaries/socials.

Dels tres centres, sols n’hi havia un que diversificava I'oferta. La resta de centres se
centraven en activitats molt concretes a les instal-lacions, compartides amb les persones
grans. En dos dels centres només hi havia un espai exclusiu per a les families, de caracter
anual i en format de reunié informativa.

Pot resultar interessant desgranar la participacié de cada servei. Es pot observar que
en dos casos el nivell més elevat de participacié és coincident: I'activitat amb més
participacié soén les reunions als centres que ofereixen menys tipus d'activitats. En
canvi, al centre on I'oferta és més diversa la participacié queda més repartida (vegeu
el grafic 2).
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Grafic 2 | Professionals i familiars junts en |I” atencio a les persones grans
en els centres de dia d’INTRESS
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La intencié d'aquesta oferta, segons els professionals, era integrar les families en el dia
a dia del centre. Solament un centre es plantejava |'objectiu de capacitar les families en
I'atencié a la persona, com també oferir una xarxa de suport informal.

En concret, el 90% dels professionals creien que |'oferta d’espais era suficient. Els
professionals declaraven el seglent: «és necessaria una oferta que no saturi ni compliqui
la conciliacié dels familiars amb la seva vida, per evitar que deixin de participar en tot».
La resposta dels professionals sobre la importancia de la participacié de les families se
centrava en el benestar que generava a la persona usuaria, i també I’'entenien com una
eina per recollirinformacioé sobre la familia i la persona. Aixi mateix, coincidien en el fet
que l'existéncia d'espais de participacioé familiar facilitava la comunicacio, la confianga,
la col-laboracié i la coordinacié per atendre d'una manera més personalitzada la
persona usuaria. En canvi, n’hi havia pocs que parlessin dels beneficis per als familiars.

Amb relacié a les fortaleses i les debilitats que presentava el servei per facilitar la
participacié, molts participants indicaren com a fortalesa aquests dos aspectes: a) la
comunicacio diaria que es manté amb les families, i b) el bon tracte que reben de
I'equip. Respecte a les debilitats, era dificil determinar en qué es podria millorar perqué
les families participassin més.

Es varen recollir els suggeriments d’activitats o nous espais familiars que podrien oferir
i es mantenien en la linia de realitzar activitats conjuntes i dirigides als fills/fes. Només
un centre va optar per dirigir activitats a altres membres de la familia o integrar amics/
amigues de les persones usuaries. El mateix centre estudiava la possibilitat de generar
comissions de treball formades per familiars per organitzar les activitats i mantenir i
millorar les instal-lacions. Unicament un centre treballava la participacié familiar des
d'un enfocament que partia dels tres eixos i de forma comunitaria, recolzant-se en
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entitats socials per donar poder a les families i capacitar-les. Els altres centres ho feien
de portes cap a dins i, especificament, a la persona usuaria.

Com s’explica a continuacié, les families identificaven els espais de suport al cuidador/a
quan aquests no eren oferts pels serveis com a tal. Seria interessant donar resposta a la
necessitat de les families en aquest aspecte i oferir espais on I'objectiu fos aquest, i aixi
no desvirtuar les altres activitats. Per treballar la participacio familiar, es podrien apro-
fitar les reunions que en I'actualitat sén informatives i transformar-les en assemblees
en les quals no solament s’'informi siné que també es prenguin decisions.

A banda, la majoria de persones usuaries que varen participar en les entrevistes tenien
reconegut un grau Il de dependéncia. Tots els participants coincidien en el benestar
que els generava que les seves families participessin en les activitats. Varen expressar
que se sentien contents i felios si els familiars hi participaven. Cap participant no es va
mostrar indiferent ni vivia de manera negativa que els familiars hi prenguessin part.

Sobre la pregunta de si els agradaria que la participacié es convertis en més intensa o
més freqUient, tots varen coincidir a donar una resposta afirmativa. A la vegada, també
eren conscients de les dificultats que tenien els familiars per conciliar la vida laboral i
personal amb la participacio en les activitats del centre, per la qual cosa es mostraven
satisfets amb la resposta de les families.

Finalment, respecte dels suggeriments d’activitats o espais en els quals podien participar
els familiars, les persones usuaries destacaven que es podrien oferir més espais familiars
on ells també participassin. Cal remarcar la coincidéncia amb els professionals, que
també compartien la necessitat de fer més activitats amb familiars, fills/es i, sobretot,
nets o netes o nebots o nebodes.

B. Resultats obtinguts de les enquestes als familiars

La majoria dels familiars que varen fer l'enquesta eren fills o filles (70% dels
participants); I'11%, parelles; el 9%, nebots o nebodes; el 6%, germans o germanes,
i el 4%, nets o netes. Respecte de la seva participacié en activitats, un 62% dels fills
o filles declaraven que desenvolupaven activitats dels centres de dia, i també un 75%
dels nebots o nebodes enquestats.

Un aspecte rellevant va consistir a relacionar la convivéncia amb una major participa-
Ci6. S'observava que les persones que convivien amb el seu familiar eren els que més
participaven en les activitats, mentre que els que no hi convivien no hi participaven
tant.
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El temps d’estada al servei que més predominava entre els enquestats era entre un
any i tres anys (un 51% de les respostes ho indicaven). Els que feia més de tres anys
que acudien al centre eren un 30% dels enquestats, i un 19% eren els que feia entre
dos mesos i un any que hi acudien. Es va establir una relacié entre el temps d’estada
i el percentatge de participacié: els que més participaven a les activitats eren els que
feia entre un i tres anys que acudien al servei. Es pot observar, al grafic 3, la linia de
tendéncia de la participacid, en qué el moment més alt era en aquest periode, per
després baixar a partir dels tres anys, perd continuava sent superior que la participacié
quan s'arriba al centre.

Grafic 3 | Relacio entre temps d’estada i percentatge de
participacio de les families
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La tipologia d'activitats identificades per les families com a espais de participacié es
poden veure al grafic 4.

Grafic 4 | Tipologia d‘activitats identificades per les families
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Curiosament, el tipus d'activitats que consideraven els professionals que s'oferien
no coincidien amb les que identificaven les families d’un mateix servei. Aquesta
discrepancia hauria de desenvolupar una linia de treball, per unificar la visié del que
s'ofereix i el mitja pel qual s'arriba a les families. Com a dada curiosa es podria dir que
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el 29% dels familiars identificava que els possibiliten un espai de suport familiar, quan
en realitat els serveis no ofereixen aquest espai com a tal.

Si es relaciona el percentatge de participacié familiar amb el nombre d’activitats que
desenvolupava el servei, es pot veure que augmenta quan hi ha més oferta. Per tant,
una accié de millora és que els centres ampliin I'oferta perque les families tinguin un
ventall més ampli i més centrat en els seus interessos.

Grafic 5 | Nombre d’activitats desenvolupades als centres de dia
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Respecte a les valoracions dels enquestats, el 93% de les persones pensaven que |'oferta
era suficient; el 95%, que era important que els centres disposassin d’'espais per a les
families; el 81%, que participar en les activitats els generava benestar, i el 76%, que
millorava la relacié amb el seu familiar.

Pel que fa a les dificultats que sorgien a les families per poder participar en les activitats,
la conciliacié laboral es presentava com la primera i, com a segona, la conciliacié6 amb la
vida personal. Una dada destacada és que les persones que varen respondre que el mo-
tiu era que no sabien si el seu familiar hi participa o no, eren persones que no conviuen
amb el familiar ni tampoc no tenen gens d'interés per espais familiars de qualsevol tipus.

Per una altra banda, els demanaven als familiars que puntuassin les activitats ofertes
de I'1 al 10 segons els seus interessos, sent 1 de poc interés i 10 de molt interés. Sota
una analisi general, les tres activitats que generaven més interés eren: a) les reunions,
b) les celebracions, i c) les sortides. El percentatge de I'interés pel grup de suport
familiar sobresurt, perqué no és una activitat que formi part dels serveis, malgrat que
es percebia que si. Podria traduir-se com un indicador de la necessitat que tenien les
families que es generas aquest espai.

També s’ha analitzat I'indicador d’interes relacionant-lo amb tres aspectes: a) el grau
de dependéncia de la persona usuaria, b) la relacié familiar amb la persona usuaria, i
¢) la convivencia amb la persona usuaria.
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Grafic 6 | Relacio entre el grau de dependéncia atorgat i
les activitats ofertes pels centres de dia
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Com es pot observar al grafic 6, la diferencia més significativa és que els cuidadors
de persones amb un grau | de dependéncia mostraven més interés per les sortides.
Els cuidadors de les persones amb una dependéncia de grau Il preferien reunions i
grups d’'ajuda. En canvi, els familiars de les persones amb un grau lll de dependeéencia
es decantaven per les activitats intergeneracionals. Les festes i celebracions eren un
interés compartit.

Si s'analitzen els interessos segons la relacié familiar, es pot establir que als fills els
interessen més les reunions, les celebracions i les activitats intergeneracionals a les
quals poden acudir amb els fills o nets. Les parelles tenien més interés per les reunions,
les celebracions i les sortides, perqué segurament els resultava dificil fer-les sols.
Destaca que els nets puntuen amb un major grau d’interés, en comparacié amb les
altres relacions familiars, les activitats formatives i el grup de suport, dada en qué
també coincideixen amb els nebots. Als germans o cuidadors externs, els generen més
interés les activitats de caracter ludic o les festes.

Finalment, es varen perfilar els interessos de les persones que convivien o no amb el
familiar. Els resultats indiquen que les persones que conviuen amb la persona usuaria
mostren més interés per les reunions, les celebracions i els grups d’ajuda. En canvi, les
qui no conviuen amb la persona usuaria es decanten més per les celebracions, reunions
i sortides.

A la pregunta si consideren important la seva participacié al centre i la motivacio, es
destaca que: el 65% pensa en el benestar directe que genera a la persona gran; només
un 6% fa referéncia a la capacitacié que genera en els cuidadors per a I'atencio al seu
familiar; un 23% es refereix al fet que la participacié li facilita conéixer el dia a dia del
familiar i I'atencié que ofereix el centre i li genera tranquil-litat i sequretat, i un 7%
parla del benestar que li genera directament a ell com a participant.
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Les paraules clau que apareixen a les respostes a aquesta pregunta sén:

Figura 1. Paraules clau destacades a les entrevistes

4, Conclusions

Coneixer el model AICP ens marca cap a on cal posar el focus de la nostra atencio: les
persones usuaries, perd també les families cuidadores.

La investigacio realitzada evidencia que els centres de dia d’Intress treballen en Ia
implantacié del model AICP cap a les persones usuaries, pero troben dificultats per
integrar-hi les families i convertir-les en auténtics col-laboradors.

La participacié familiar és una linia d'accié de la intervencié familiar. Als serveis es
confon fer intervencions familiars (orientar, fer sequiments, assessorar, tramitar pres-
tacions...) amb treballar la participacié de les families, per la qual cosa cal enfocar-ho
des d'una metodologia comunitaria i incloent-hi tres eixos: el sistémic, la implicacio
social i el suport mutu.

Un matis a la participacié familiar sota la mirada de I'AICP és I'actitud activa de les
families. Cal allunyar el rol passiu d’esperar que intervinguin en la situacié. Aquesta
activacié implica capacitar i apoderar els familiars. En |'actualitat, als serveis d'atencio
s'hiidentifica una participacié novinculant. Pel que fa a les dimensions de la participacio,
els equips professionals atorguen importancia a prendre part en activitats, perd no
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preveuen que els familiars s'impliquin en la presa de decisions del servei. La dimensi6
ideal per al model correspondria a la implicacié familiar de codireccié, que es traduiria
en la concertacié de voluntats, formacioé d’aliances i participacio en les decisions quant
a I'atencié i acompanyament del familiar amb dependeéncia.

Un punt feble identificat i reconegut pels i per les professionals és la innovacié quant a
format, contingut i tipus d’activitats o espais que puguin oferir per fomentar la partici-
paci6 de les families, tant al centre com en la cura de la persona gran. Avui I'oferta a les
families es limita a activitats presencials i compartides amb la persona usuaria (festes i
celebracions), i les reunions informatives son I'Unic espai per a les families.

Es curids el punt de la comunicacié: els professionals consideren que la forma de
comunicar-se és el seu punt fort com a servei, pero en la investigacio es va detectar
que els familiars identifiquen activitats que realment no s'ofereixen als centres o, a
I'inrevés, les families no saben que es realitzen activitats que si que s’ofereixen. Ho
considerariem no tant un problema quant als canals de comunicacié com una dificultat
en el contingut o conceptualitzacié d’alld que es comunica des dels centres.

Malgrat que la majoria dels familiars indiquen que les dificultats que tenen soén la
conciliacié laboral o personal, els/les professionals perceben la baixa participacié com
a falta d'interés per part seva, i es genera recel a I'hora d’'innovar o oferir activitats
noves, perqué els professionals opinen que la participacié seria igual de baixa.

En definitiva, la investigacié realitzada deixa veure que cada un dels tres actors (usuaris/
aries, families i professionals) entén la participacié en el centre de manera diferent, i
cada un ho treballa i viu a la seva manera, cosa que es tradueix en una baixa participa-
Ci6 i una oferta des dels serveis molt basica, que moltes vegades respon als interessos
professionals i dels usuaris/aries, més que als de les families, per la qual cosa aquestes no
troben veritablement el seu lloc als serveis ni la motivacié necessaria per a la participacio.

Si s'aprofitassin els espais de participacié familiar per prendre consciencia, formar i
capacitar els familiars en el model d'atencié integral i centrat en la persona, serien
ells els qui promourien la implantacié del model en els serveis als quals recorren els
familiars des de les aportacions que poguessin fer. Com a resultat, la implantacié del
model avancaria de forma més agil i general, si fossin els familiars els propulsors del
canvi, col-laborant amb els professionals.

Sense aquests agents de canvi que sén potencialment les families, la implantacié del
model resta en mans dels professionals conscienciats i sensibilitzats sobre el model
AICP i que I'entenen com un model que aposta per la llibertat i la dignitat de les
persones i millora o manté una qualitat de vida fins al final.



270 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Partint d’aquesta analisi i fotografia dels centre d’Intress quant a la visi6 que es té
de les families, se’'ns plantegen aspectes interessants per investigar o aprofundir. Es
podria analitzar si el fet de participar en les activitats millora el benestar subjectiu
de les families, mitjancant la comparacié dels resultats de Zarit de les persones que hi
participen i les que no, com també observar si el benestar de les persones cuidadores
augmenta al mateix temps que ho fa la seva participacié al centre.

Viure a casa el maxim de temps possible, fins que I'autonomia ho permeti, i la continuitat
en l'atencioé son principis del model AICP. Als centres de dia veiem que moltes families
acaben esgotades i decideixen que la persona gran vagi a una residéncia. La claudicacié
familiar en I'atencié a casa és un fet que moltes vegades comporta sentiment de
culpabilitat i tristesa a les persones cuidadores. Consideram interessant aprofundir si
hi ha diferéncies significatives quant a la questié si la participacié familiar ajuda en la
continuitat de I'atencié a les persones grans al domicili.

Des d'un punt de vista etic, es podria treballar amb el principi de justicia i garantir
I'accés als mateixos espais de participacié familiar, independentment de I'entitat o
servei del qual la persona gran és usuaria fent una prospeccié de I'oferta actual, i
elaborar un projecte comu de participacié familiar o un procediment de I'entitat.

No podiem acabar I'article sense anomenar un dels problemes socials que colpeja
més fort les persones grans, que és la soledat. Com a defensors del model, estam
convenguts que les families capacitades, que reben suport emocional d‘iguals i se
senten acompanyades pels professionals afronten la situacié de cura d’una manera
menys «traumatica» i entenen que el seu paper no és de gestio ni de proveir recursos
al seu familiar, sind que és fonamental que I'acompanyin fisicament, pero sobretot
emocionalment.
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Resum

El present capitol se centra en I'evolucié que ha experimentat el col-lectiu de lesbianes,
gais, transsexuals, bisexuals i intersexuals (LGTBI), en constant lluita pels seus drets
des que es va iniciar la primera manifestacio reivindicativa i el seu desencadenant, ara
fa cinquanta anys als Estats Units, i com passa a passa s’han anat aconseguint aquells
drets que com a persones mai no havien d'haver perdut. Aprofitant algunes dates
importants, susceptibles de celebracié, com sén els cinquanta anys de les protestes
que es produiren el 28 de juny de 1969 (que es considera I'inici del moviment LGTBI),
els quaranta-vuit anys de la primera agrupacié gai a Espanya, els quaranta anys de la
despenalitzacié de I'homosexualitat com a delicte al nostre pais, i els vint-i-cinc anys
de trajectoria de |'associacié Ben Amics, referent del col-lectiu LGTBI a les llles Balears,
centram el capitol en les persones grans LGTBI, amb la intencié de contribuir a la seva
visibilitat, inclusio i normalitzacié dins la nostra societat. A Espanya, i a les nostres illes,
el moviment es va iniciar una mica més tard, pero la reivindicacié va ser molt semblant
a la que va sorgir als Estats Units, des de la creacié d'associacions i d’organitzacions
per donar suport al col-lectiu fins a I'organitzacié d’actes per tal de visibilitzar tota la
diversitat que representa el col-lectiu LGTBI.!

Resumen

El presente capitulo se centra en la evolucidon que ha experimentado el colectivo de
lesbianas, gais, transexuales, bisexuales e intersexuales (LGTBI), en constante lucha
por sus derechos desde que se inicié la primera manifestacion reivindicativa y su
desencadenante, ahora hace cincuenta afios en los Estados Unidos, y como paso a paso
se han ido consiguiendo aquellos derechos que como personas nunca deberian haber
perdido. Aprovechando algunas fechas importantes, susceptibles de celebracion,
como son los cincuenta afos de las protestas que se produjeron el 28 de junio de
1969 (consideradas el inicio del movimiento LGTBI), los cuarenta y ocho afos de la
primera agrupaciéon gay en Espafa, los cuarenta afios de la despenalizacién de la
homosexualidad como delito en nuestro pais, y los veinticinco afios de trayectoria de la
asociacion Ben Amics, referente del colectivo LGTBI en las islas Baleares, centramos el
capitulo en las personas mayores LGTBI, con la intencién de contribuir a su visibilidad,
inclusion y normalizaciéon en nuestra sociedad. En Espafia, y en nuestras islas, el
movimiento se inicié algo mas tarde, pero la reivindicacion fue muy parecida a la que
surgié en los Estados Unidos, desde la creacion de asociaciones y de organizaciones
para dar apoyo al colectivo hasta la organizacion de actos para visibilizar toda la
diversidad que representa el colectivo LGTBI.

" Al llarg de I'article anirem variant de nomenclatura LGTBI, perqué, segons el moment de la historia en qué ens
trobem, utilitzarem una terminologia o una altra.
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1. El col-lectiu LGTBI. Cada vegada més visible? Alguns factors per
a la reflexié

El nombre de persones grans augmenta any rere any, de fet, les darreres estimacions
de I'ONU (2019) afirmen que, si bé actualment una de cada onze persones té més de 65
anys, el 2050 seran una de cada sis. Respecte a les persones grans, el 2014 (Vives i Macias,
2014) recolliem les estimacions de la Federacio Espanyola de Lesbianes, Gais, Transsexu-
als i Bisexuals (FELGTB) en les quals es comentava que, de I'estimacié de 2.000 milions de
persones grans d’aqui a 50 anys, un 22% de la poblacié general, al voltant de 200 milions
seran gais o lesbianes. L'associacié Advocacy & Services for LGBT Elders (SAGE), aquell
mateix any (2014), relatava que als Estats Units, aproximadament 1,5 milions de perso-
nes més grans de 65 anys s'identifiquen com a lesbianes, gais o bisexuals, i que aquesta
xifra augmentaria a quasi el doble el 2030. Aquest percentatge pot variar en funcié de la
font de consulta, pero també del context, aixi, per exemple, a la ciutat de San Francisco,
referent de la defensa i visibilitat de les persones grans LGTBI, es parla d’'un 12% (Vives i
Macias, 2014), mentre que Gimeno calculava, el 2011, unes 622.000 persones grans LGTBI
a Espanya (8%). Aquest fet pot venir marcat per I'acceptacié (o no) del context, de les
possibilitats de les persones grans LGTBI de poder visibilitzar la seva vida i el fet de tornar
a les seves ciutats/barris/pobles d’origen, on encara no hi ha aquesta inclusié. De fet, com
recull I'informe SAGE (2014), no hi ha dades precises sobre el nombre de persones grans
transgenere, tot i que s'estima que n’hi ha centenars de milers als Estats Units.

Com hem vist al paragraf anterior, es parla d'estimacions, no de dades objectives. Com
sabem, la dificultat de visibilitzar la realitat de les persones grans LGTBI té diversos
origens. Un dels factors basics és la legislacio. Segons la FELGTB (2019), en setanta
paisos sén castigades les persones per ser LGTBI, i en onze paisos la sanci6 és la pena
de mort. ACNUR (2014) considera que, si bé aquesta persecucié no és nova, si que ho
és la consciencia de paisos a les peticions d'asil de persones que poden ser qualificades
com a refugiats per la persecucié per la seva orientacié sexual, seguint la Convencié
sobre I'Estatut de Refugiats del 1951 i/o el seu protocol de 1967 (ACNUR, 2014: 9).

Cal tenir present també |'edatisme i I'hnomofobia o transfobia, especialment quan
parlam d’aquest col-lectiu. Luis-Gonzalez i Aguilera-Avila (2019) realitzaren una
investigacio en que volien analitzar la doble discriminacié d’aquestes persones causada
per la unié de l'edatisme i I'hnomofobia o transfobia; en aquest sentit, descriuen
quatre situacions, comencant per la discriminacié de les persones grans dins la societat
(edatisme), passant per una (auto)discriminacié dins el col-lectiu de persones grans
per ser LGTBI fins a I'aillament dins el col-lectiu LGTBI de les persones grans i, en quart
lloc, el context en queé viuen; els seus resultats arran de les entrevistes fetes marquen
clarament la gran discriminacio i el rebuig soferts, especialment a I'época franquista,
tant fisicament com psicoldgicament. Dins I'edatisme, concebre una persona gran
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sense relacions afectivosexuals fa que aquesta invisibilitat sigui més forta, aixi, segons
Ventura et al. (2014), com que I'homosexualitat es relaciona amb el sexe, i tenint
present aquest edatisme, és inconcebible una persona gran homosexual.

Un quart factor que cal tenir present és si es tracta de dones. Gracia (2011) i Gimeno
(2011) aixi ho destaquen. Gimeno (2011) recull aquesta discriminacié descrita per
Arber (2004) i Ramos (2006), que focalitzen la discriminacié en els patrons de génere,
edat, estatus marital, durada de la carrera professional i esquema de les pensions.
Evidentment, tots aquests factors afecten la dimensié individual, aixi, Moraes (2010)
afirma que el procés de constitucié d'una trajectoria homosexual en dones és llarga
i que el principal suport és una xarxa d’amigues que garanteix un espai segur per
desenvolupar la seva homosexualitat. Osborne (2008) descriu que la realitat de les
lesbianes és diferent de la dels gais, ja que la visibilitat dels gais ha suposat un primer
moment de repressid, pero també un reconeixement de la seva condici6, cosa que
crea identitat, fet que no ha passat amb les dones lesbianes, en que predominen
I'autocontrol i els controls socials informals per invisibilitzar la seva identitat sexual. De
fet, a I'estudi de Gimeno (2002), quasi totes les dones lesbianes més grans de 35 o 40
anys havien tengut relacions amb homes, i moltes mantenien una relacié principal amb
homes encara que tenien amants dones.

Un altre factor que cal tenir present és el context en el qual han desenvolupat la seva
vida. De fet, I'ACNUR (2014) considera que les experiéncies de les persones LGTBI estan
«fortament influenciades pel seu entorn cultural, economic, familiar, politic, religios i
social» (ACNUR, 2014: 10). Clarament, com diu Moraes (2010), les trajectories de vida
venen marcades per les vivéncies individuals que poden marcar les conductes, les acti-
tuds i els comportaments en I’'envelliment. En alguns casos, mantenen la seva orienta-
cié sexual en secret a causa del context, d’altres, de fet, no han pogut viure obertament
cap relacié intima per por de ser descoberts, fet que podria tenir consequéncies legals
(en alguns paisos), socials (desaprovacio social) i fins i tot familiars (exclusié familiar),
i aquesta situacié pot tenir consequencies psicologiques i fisiques (ACNUR, 2014). En
aquest sentit, cal tenir present el context internacional i estatal de les nostres persones
grans LGTBI. En I'ambit internacional, I'estigma ha estat condicionat per la creenca du-
rant décades que I'homosexualitat era una malaltia mental (seguint Gracia, 2011, fins a
1973 I’APA la considerava una malaltia mental) i per I'aparici6 de la sida (Gracia, 2011).
A Espanya, cal tenir present que existia la Llei de tauls i malfactors (1933), en la qual,
el 1954, es va incloure I'"homosexualitat (Ramos, 2015), i la dictadura (Gracia, 2011).

Cal recordar que durant décades aquesta va ser la seva realitat, si bé a partir dels anys
noranta hi ha hagut un procés d’acceptacié i de visibilitzacié social. En aquest cas cal
remarcar que fou el 1990 quan I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) va retirar
I'homosexualitat de la llista de malalties mentals. Aquest procés d’acceptacioé i de nor-
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malitzacié, ha anat en augment, no sols en dies especials, com la Diada de I'Orgull Gai
(28 de juny), o amb l'acceptacioé legal dels matrimonis entre persones del mateix sexe,
siné també per les actituds individuals i socials d'inclusié que es demostren dia a dia.
Amb tot, i tal i com assenyala Ramos (2015), després de décades ocultant I'orientacié
sexual o anant a viure en entorns més inclusius, tornar al context d'origen per viure
aquesta etapa vital pot suposar tornar a «necessitar» amagar I'orientacié sexual. Amb
tot i aixd, queda cami per recérrer, per exemple, per donar més visibilitat i veu a les
persones grans LGTBI en moviments d'aquest col-lectiu.

Finalment, hem de tenir presents determinades actituds autoexcloents de les perso-
nes grans. Com assenyalen Villar et al. (2017), a les residencies hi pot haver reaccions
negatives dels residents en saber que tenen un company LGTBI, algunes de caracter
individual, com intentar distanciar-se’n fisicament i psicologica, experimentar actituds
negatives vers el col-lectiu LGTBI, i comportaments socials negatius, com denunciar el
cas a direccio i/o demanar-ne I'expulsié del centre. Aquests autors afirmen que també
aquestes actituds poden afectar els professionals que treballen a les residéncies. Tot i
que cada vegada s6n manco aquestes reaccions, no podem deixar de visibilitzar-les per
treballar-hi i eliminar-les.

Tot i aquests factors, que van en contra de la seva plena visibilitat, normalitzacié i
inclusio, és cert que s'ha avancat socialment, familiar i individual. De fet, Garcia (2018)
assegura que la segona (o ja tercera) generacié de persones grans en paisos com els
Estat Units, Argentina, Espanya i Brasil poden viure de forma més natural la seva
orientacié sexual.

Kimmel (a Mesquida, Quiroga i Boixadds, 2017) exposa que es donen quatre motius
que justifiquen la necessitat de fer estudis relacionats amb I’envelliment del col-lectiu
LGTB. Les raons que explica sén:

1. Cal incrementar el coneixement que les persones LGTB més joves tenen en relacié
amb les experiéncies de les persones grans LGTB, ja que hi ha una abséncia de
models positius de persones LGTB grans.

2. Es imprescindible estudiar la forma amb la qual es pot disminuir la discriminacié
de les persones grans en entorns LGTB.

3. L'estudi de les persones grans LGTB ha d'ampliar el seu focus i ha d'incloure la
diversitat sexual i de génere en el seu repertori de dominis de coneixement.

4. La realitzacié d'aquest tipus d'estudis i d’investigacions, sobre el col-lectiu LGTB
més gran, pot posar en evidéncia problemes, necessitats de serveis i manques
especifiques.
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A part de tots els aspectes que s’han esmentat anteriorment, amb els quals estam
completament d'acord, el fet de tenir estudis i la possibilitat d'establir comparacions
amb altres paisos o regions, per una banda, facilitaria la visibilitat al col-lectiu i, per una
altra, contribuiria a una normalitzacié social i institucional. Es molt important coneixer
i reconéixer les nostres persones grans, i en aquest cas les persones grans LGTBI, ja que
elles han estat les pioneres, les que varen iniciar el cami, i, coneixent la seva historia i
les seves trajectories experiencials, podem treballar per continuar la feina que elles i
ells comencaren ara fa cinquanta anys.

1.1. Atenent a les necessitats i conseqiiéncies de ser una persona gran LGTBI.

A partir del que s’"ha comentat anteriorment, és cert que les persones grans LGTBI
tenen diferents caracteristiques que fan necessari que es tenguin en compte per a
una millor atencié centrada en cada una de les persones que envelleixen. Com hem
dit, cada persona tendra unes caracteristiques, potencialitats i necessitats que vendran
marcades per aspectes individuals, familiars i comunitaris, pero també dependran
d'aspectes com el pais i I'entorn en qué desenvolupin el procés d’envelliment i de com
han viscut, en les darreres époques, la visibilitat i I’atencié al col-lectiu LGTBI.

Tot i que la literatura referent a persones grans LGTBI és relativament recent, durant la
darrera decada s’ha centrat més en la descripcié de les necessitats i els efectes negatius
que han viscut durant el seu procés vital. Un dels principals reptes que apareix en
aquesta literatura, com es veura al llarg del capitol, és la soledat, probablement
no desitjada i, a més, en alguns casos condicionada per l'orientacié sexual, i les
consequencies d'aquesta soledat. Per exemple, Garcia (2018) descriu que alguns dels
factors que s'han de tenir presents son les condicions economiques (condicionades a les
feines que han pogut desenvolupar i les que no) i socials (I'abséncia de fills o de parella
reconeguda, que afecten no sols a la seva xarxa familiar, siné també al reconeixement
de pensions com la de viudetat).

Un dels efectes que es descriuen a la literatura (Gracia, 2011; SAGE, 2009) sén els
efectes en la salut, especialment en persones seropositives, fet que també ha contribuit
a la pérdua significativa de persones importants dins la seva xarxa (Fokkema i Kuyper,
2007, citats a Gracia, 2011), cosa que s'atribueix a un menor arrelament social (més
separacions, manco nombre de fills, menor contacte amb les families d'origen...), tot
i que es compensa amb vincles d’amistat estables. La SAGE (2009) també ho vinculava
amb el fet que aquesta triple discriminacié que sofreixen pot afectar els seus habits,
com ara descuidar la dieta i més altes taxes de consum d’alcohol i/o drogues, vinculades
a l'estrés de formar part d’'una minoria estigmatitzada. Al congrés Opening Doors,
duit a terme el 2002 al Regne Unit, per part d’Age Concern England, al workshop
sobre la salut i el benestar de les persones lesbianes, es presentaren els resultats d'una
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enquesta feta a 93.311 dones d’entre 50 a 79 anys als Estats Units, de la qual destaca el
fet que les lesbianes i bisexuals tenien indexs més alts d’obesitat, de consum d’alcohol
i de tabac, i menys nivells de salut mental i suport social; majoritariament condicionat
pel fet de no poder desenvolupar una identitat lesbiana positiva a causa de I'opressio
social o perque els programes sanitaris no estaven enfocats a elles.

Aquests habits, estudiats també per la SAGE el 2014 al seu estudi sobre les necessitats
especials de les persones grans LGTBI, posen el focus en els efectes en totes les
dimensions vitals d'una vida plena d’estigmes, exclusions i discriminacions, i, en el
pitjor dels casos, de ser tractats com a malalts mentals o criminals, la qual cosa fa
que es converteixin en persones amb major risc de sofrir malalties fisiques i mentals,
a més d'aillament social, depressi6 i ansietat, pobresa, malalties croniques, retard en
la cerca d'ajuda médica, nutricié deficient i mortalitat prematura. A més, els estudis
recollits en aquesta obra confirmen que és menys probable que acudeixin a serveis
de geriatria, sanitaris, socials... per por de ser discriminats o que es descobreixi la seva
orientacié sexual si I'han ocultada tota la vida. En aquest casos, o bé sols sol-liciten
ajuda sanitaria quan és una situacié d'emergencia o bé que es refereixin a la seva
parella com a un «amic», «<company»... Gracia (2011) recull també les consequiencies
relatades per Gimeno (2009) i AgeUK (2010) d'un Us inadequat, incontrolat o excessiu
de tractaments médics intensius de les persones transsexuals per canviar I'aspecte fisic
a la joventut.

Aquestes consequéncies clarament afecten la salut psicologica. Fredriksen-Goldsen i
Muraco (2010) confirmen que la literatura ha demostrat que els factors contextuals
afecten la funcié psicosocial, especialment si s’ha pogut o no desenvolupar una
identitat sexual positiva, si es disposa de recursos economics o si es té accés a recursos
socials o a suports informals comunitaris. En aquest sentit, per a ’ACNUR (2004), els
sentiments d'abnegacié, angunia, vergonya, aillament o odi poden tenir un efecte
greu a la seva salut, mental i fisica, tant a curt com a llarg termini.

Un altre element que determina la qualitat de vida, a més de la salut psicologica i
fisica, és la dimensié social. Ramos (2015) afirmava que el col-lectiu de persones grans
LGBTI era un col-lectiu amb alt risc d'aillament social, a causa, entre d'altres, a la (poca)
descendéncia, a ruptures familiars, a la pérdua d’amistats i a una menor esperanca de
vida. A la conferéncia Opening Doors del 2002, |'associacié SAGE ja informava que un
75% de persones grans LGTBI (un 33% més que la poblacié gran general) vivia sola,
que un 90% no tenia descendencia i que un 80% eren persones fadrines, sense una
parella o una persona significativa dins la seva vida.

En aquest sentit, empero, Gracia (2011) i Garcia (2016) recullen el concepte de «chosen
families», «families» compostes per amics, parelles, exparelles, families d’origen que si
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que accepten la seva orientacié sexual i que formarien aquesta xarxa estable i seqgura
per comptar amb una bona dimensié social, en la qual ells serien també proveidors,
com bé indica I'estudi de la National Alliance for Caregiving and the AARP Public Policy
Institute (2006), en qué s'afirmava que les persones LGTBI tenen més disponibilitat
per ser cuidadores (1 de 4) que els heterosexuals (1 de 5) (Cloyes, Hull i Davis, 2019).
A l'estudi de Luis-Gonzalez i AguiIera—AviIa (2019) les persones LGTBI entrevistades
manifestaren la dificultat de compartir la seva orientacié sexual amb la familia, tot i
que, quan ho feien, la major part dels seus familiars I'acceptaren. Perd qué hi ha de la
«propia» familia? Ramos (2015) descriu el risc a un aillament social, per factors com la
(poca) descendéncia que poden tenir i les ruptures familiars.

Finalment, no podem deixar de parlar de les necessitats residencials de les persones
grans LGTBI; per a Villar et al. (2017) caldria revisar protocols de residéncies, centres
de dia..., per si realment poden atendre de forma inclusiva totes les persones que hi
acudeixin, independentment de la seva orientacié sexual. En aquest cas, es recullen
una serie de propostes per identificar les seves orientacions sexuals, a fi d’atendre’ls
de la millor forma possible sense necessitat d’haver de fer preguntes directes que
puguin incomodar o directament haver de manifestar |'orientacié sexual real si fins
aleshores no ho han fet i no desitgen fer-ho en aquell moment. Per a Garcia (2018), es
fan passes no sols en aquest sentit, sind també per al reconeixement de les relacions
afectivosexuals a les persones grans dins les institucions residencials; per aconseguir-
ho, cal una bona formacié professional i unes decisions politiques que ho permetin
(Garcia, 2018). Cal mencionar en aquest moment que hi ha residencies, resorts i llars
tutelades per a persones grans LGTBI, alguns denominats Arcoiris (Gracia, 2011) i els de
la Fundacién 26 de Diciembre (Garcia, 2018), tot i que actualment es pot estar apostant
per un entorn més inclusiu, denominat gayfriendly.

2. Des dels inicis a Stonewall Inn fins a I’actualitat

El barri de Greenwich Village (Nova York) es va fer famos per un incident que va ser
un punt d’inflexié i que va desencadenar les reivindicacions d'un dels col-lectius més
marginats i a la vegada més vulnerables, per no tenir reconeguts els mateixos drets
que la resta de ciutadans. El 28 de juny de 1969 és considerat el punt de partida, o
I'inici, del que actualment coneixem com la «Marxa de I'Orgull Gai». Stonewall Inn,
bar freqlientat pels grups marginats de la societat d'aquell moment (drag-queens,
transsexuals i xapers, entre d'altres) (Pefo, s/d), en el qual les batudes policials eren
freqiients, i també en els altres bars de la zona. Pero aquella nit va ser diferent, quan
es va fer la batuda els clients del bar no es van quedar ni quiets ni callats, siné que es
van rebel-lar contra I'autoritat opressora i s'oposaren de manera violenta als abusos.
Aquests fets ocorreguts la matinada del dia 28 de juny provocaren una onada de
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protestes durant alguns dies en les quals el nombre de participants anava creixent
d’una manera molt rapida fins a arribar a les 2.000 persones (Enguix, 2007).

Com assenyala Pefio (s/d), els disturbis ocorreguts a Stonewall Inn produiren un
canvi de mentalitat en part de la poblacid, no només en els gais i les lesbianes. Un
mes després dels disturbis unes 200 persones feren una marxa per West 4th Street,
en la considerada primera manifestacio rellevant de suport als drets del col-lectiu
homosexual.?2 A partir d’aquell moment cada 28 de juny es commemora |'aniversari
d'aquells disturbis amb manifestacions i marxes per tot el mén. Les manifestacions son
I'expressié dels moviments socials, per tant, ja es pot considerar el moviment gai com
un moviment social que lluita pels seus drets i els reivindica a la societat.

Aquests fets son els que més presents es tenen, ja que representen un moment deter-
minat, dins un espai especific, perd, com comenta Enguix (2007, 2009), s’ha de tenir en
compte el context on es van desencadenar aquestes primeres reivindicacions. Eren el anys
seixanta, es trobaven als Estats Units d’Ameérica, era el moment de la revolucié sexual, del
primer moviment «khomofil», dels moviments pels drets civils, dels moviments feministes,
etc., tot aixo va ajudar a la transformacié i a l'inici de la visibilitzacié del moviment gai.

El moviment gai s'expandi tant dins els Estats Units com en altres paisos. Enguix (2009)
assenyala que:

Abans de Stonewall existien unes 50 organitzacions. En 1973 existien als Estats
Units d’Ameérica més de 800 grups. Les majors manifestacions pre-Stonewall
convocaven unes dotzenes de persones. El juny de 1970, 5.000 homes i dones es
van manifestar a Nova York en la primera commemoracié mundial de la rebel-lié
de Stonewall. (pag. 6)

Armand de Fluvia (2013), activista molt actiu dins el moviment LGTBI a Catalunya,
explica que es poden observar tres fases en el moment de la formacié del moviment
d’alliberament gai: una primera fase denominada «uranista», que comenca a Alemanya
el 1897, amb la creacio a carrec de Magnus Hirschfeld del Comité Cientific i Humanitari,
amb els objectius d'abolir I'article 175 del codi penal alemany i de fomentar la
participacié del col-lectiu en la lluita pels seus drets. Una segona fase que sorgi després
del nazisme, denominada «fase homofila», formada per grups de persones diferents i
publicacions en diversos paisos:

Club Littéraire et Scientifique des Pays Latins (CLESPALA), amb la seva revista Ar-
cadie, a Franca, Der Kreis, a Suissa, el Cultuur en Ontspannings Centrum, als Paisos

2 En podeu veure una imatge en aquest lloc web: https://culturafotografica.essmovimiento-liberacion-lgtb-
fotografias/, que mostra un recull de fotografies per explicar la historia del moviment d'alliberament LGTB.
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Baixos, la International Homosexual World Organisation, a Dinamarca, i als Estats
Units, malgrat les pressions del McCarthisme i del FBI, van existir la Mattachine
Society, amb la revista One, i les Daughters of Bilitis. (De Fluvia, 2013: 48)

I, una tercera fase, anomenada «moviment gai», que sorgi després de les revoltes de
Stonewall Inn el 1969. Aquesta revolta s'expandi rapidament a altres paisos com Cana-
da, Puerto Rico, Regne Unit, Australia, Europa occidental, fins a arribar a Asia i Africa.

2.1. Cronologia del moviment LGTBI
Amb la intencié de contextualitzar i tenir una visié de com es varen anar produint els

esdeveniments, presentam la taula 1, amb un recull d’aquelles fites considerades impor-
tants en I'aparicio i el desenvolupament del moviment gai, principalment a Espanya.

Taula1 | Cronologia del moviment LGTBI, 1969-2019

Anys 70 Els inicis

1969 A Barcelona es comencen a reunir petits grups d'activistes homosexuals.

Deixa d'estar vigent la Llei de tauls i malfactors (1954) i en el seu lloc apareix la
Llei de perillositat i rehabilitacié social de 1970, que incorpora explicitament els
homosexuals. La llei aprovada inclou la rehabilitacié per a la «integracié activa i
normal en el si de la societat» dels marginats.

1970 Les mesures de seguretat que es concreten a I'esmentada llei sén: 1) I'internament
en un centre de reeducacié fins a un maxim de cinc anys (a Espanya hi havia dos
centres, un a Badajoz i un altre a Huelva), i 2) la prohibicié de residir en el lloc o
territori que decideixi el jutge o de visitar certs llocs o establiments publics, i estar
sotmes a la vigilancia de delegats. Aquest dos centres d'internament i de reeducacid
varen estar en actiu fins a I'any 1979.

Més endavant n’apareixen seccions a Madrid, Bilbao, etc.

1971 El Front d'Alliberament Homosexual de I'Estat Espanyol (FLHEE) reclama la
derogacio de la Llei de perillositat i rehabilitacié social i també els articles del codi
que castiguen I’'homosexualitat.

Es crea i es distribueix la Revista AGHOIS, els exemplars duen noticies de tota mena i
articles sobre I'homosexualitat des del punt de vista historic, médic, religios, juridic,
sociologic i politic, critiques de cinema i teatre, biografies, bibliografia, etc.

El primer nUmero apareix el gener de 1972 i en total se’n publiquen 18.

1972

L'Associaci6 Americana de Psiquiatria (APA) elimina I'homosexualitat del seu
1973 Manual de Diagnostic de Trastorns Mentals (DSM), condemna aixi tota la legislacié
en contra de I'homosexualitat.

Se celebra a Edimburg, el mes de desembre, el First International Gay Rights
Congress. Armand de Fluvia hi llegeix un informe del MELH sobre la situacié
politica i legal dels homosexuals a Espanya durant la dictadura del general Franco.
El document es titula «El moviment gai a la clandestinitat del franquisme».

1974
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1975

El Front d’Alliberament Gai de Catalunya (FAGG), que va sorgir del MELH, inicia
formalment les seves activitats de manera independent.

1976

Apareixen diversos moviments i agrupacions d’homosexuals en diferents punts de
I'Estat espanyol:

Institut Lambda (Barcelona), associacié dedicada a I'ajuda, assessoria juridica, serveis
medics i informacié sobre sexualitat.

Front d’'Alliberament Homosexual del Pais Valencia.

Front d’Alliberament Gai de les llles (FAGI).

Euskal Herriko Gai Askapen Mugimendua (EHGAM), joventut gai del Pais Basc.
Front d’'Alliberament Homosexual Gallec.

Moviment Homosexual Aragonés.

Front d’Alliberament Homosexual de Sevilla, Cérdoba i Granada.

Moviment Homosexual d’Accié Revolucionaria d’Andalusia.

«La conducta homosexual no es modifica aplicant al subjecte homosexual mesures
de tipus correccional ni de privacié de llibertat», aquesta afirmacié és part d'un
manifest signat per 24 psiquiatres com a repulsa a la suposada finalitat terapéutica
de la Llei de perillositat i rehabilitacio social.

1977

Es crea la Coordinadora de Fronts d’Alliberament Homosexual de |'Estat Espanyol
(COFLHEE), que centra la seva actuacié en la derogacié de la Llei de perillositat i
rehabilitacio social i els articles dels codis que castigaven I'homosexualitat.

El 26 de juny la FAGC organitza a Barcelona (sense permis del governador civil) la
primera manifestacié gai de I'Estat espanyol, amb participacié de les feministes i de
representants dels grups i partits politics d’esquerra. Hi participen entre 4.000 i 5.000
persones, que omplen les Rambles. Es el primer acte de visibilitat del col-lectiu en tot
I’Estat espanyol. La manifestacié és durament reprimida per la policia.

L'any seglient altres ciutats, Madrid, Bilbao i Sevilla, s'uneixen a la manifestaci6 de
Barcelona.

1978

Es prohibeix la manifestacié de I'Orgull Gai.

Malgrat la prohibici6, el Front d’'Alliberament Homosexual Castella (FLHOC)
organitza la major manifestaciéo LGTB que s'ha fet fins aleshores (i en molts d'anys
posteriors) a Espanya, amb 10.000 persones. Hi participa la majoria de les forces
politiques de I'esquerra, de moviments socials (englobats en la Coordinadora de
Marginats Socials) i de centrals sindicals (CCOO, UGT, USO, CSUT, CNT), la qual cosa
demostra que I'opcié sexual i I'opcié de genere sén també questions politiques.

Es comenca a utilitzar el simbol de I'Orgull dissenyat per I'artista i activista Gilbert
Baker.

La bandera oneja per primera vegada al Festival de San Francisco, que es fa al juliol.
Originariament tenia vuit franges: rosa (sexualitat), vermella (vida), taronja (salut),
groga (llum del sol), verda (naturalesa), turquesa (magia/art), blava (serenitat) i vi-
oleta (esperit).

El 26 de desembre de 1978, el Consell de Ministres presidit per Adolfo Suarez retira
I'hnomosexualitat de la Llei de perillositat i rehabilitacio social, i canvia el nom de la
norma per Llei d’escandol public, i aixi es publica al BOE de I'11 de gener de 1979.
Amb la publicacié al BOE queda modificada la Llei de perillositat i rehabilitacié
social, en la qual s’eliminen diversos articles, entre els quals els referents als «actes
d’homosexualitat».




ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 287

Es crea el primer grup reivindicatiu de transsexuals nascut a Barcelona dins la CCAG
1979 ; L
amb el nom de Col-lectiu de Transvestits i Transsexuals.

Es produeix un regressié de la militancia, és a dir, que hi ha una aturada en els
moviments reivindicatius. Es percep que es van aconseguint canvis, pero per la

propia inércia democratica més que per I'escassa pressié del moviment homosexual.

La Coordinadora de Fronts d'Alliberament Homosexual de I'Estat Espanyol
1982 (COLFHEE) es reuneix amb el govern socialista per plantejar reivindicacions, com la
fi de la discriminacié.

Desapareix el Front d’'Alliberament Homosexual Castella (FLHOC) i es forma
I’Assemblea Gai de Madrid (AGAMA).

1983
Es despenalitzen les operacions de canvi de sexe mitjancant la reforma del Codi
Penal, i s'aconsegueix la modificacio de la llei sobre I'«escandol public».
L'Assemblea Gai de Madrid (AGAMA) es dissol i dona pas al Col-lectiu Gai de Madrid
(COGAM).
A Valéncia neix el Col-lectiu Lambda de Gais i Lesbianes del Pais Valencia.

1986 Un grup de dones transsexuals, treballadores sexuals, comencen a reunir-se per
trobar una solucio a I'assetjament policial que sofreixen.
Es converteixen en la primera «linia calenta» de la sida a Europa: el Comite Ciutada
Anti-sida de Madrid.
Es deroga part de I'article 431 del Codi Penal (heréncia del segle XIX), que feia del
castig de I'escandol public una arma de repressié de I'hnomosexualitat.

1987

Es constitueix de manera oficial I'’Associacié Espanyola de Transsexuals AET-
Transexualia, encara que ja es reunien i feien activisme de feia anys.

1988 Es deroga de la llei el delicte d’escandol public.

La Coordinadorade Fronts d’Alliberament Homosexual de I'Estat Espanyol (COFLHEE)
presenta el projecte de llei antidiscriminatoria que proposa modificacions als codis
Civil, Penal i Militar, en les lleis laborals i de lloguer d’habitatges.

1989

El Parlament Europeu dicta una resolucié sobre la discriminacié dels transsexuals
amb tota una serie de recomanacions als Estats membres perque desaparegui la
discriminacié transsexual.

Els anys noranta els col-lectius comencen a impulsar els programes d'atencié

a homosexuals i transsexuals i a requerir la seva implicacié a les institucions.
S’aconsegueixen grans fites gracies a les mobilitzacions i lluita dels col-lectius.

L'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) retira I'nomosexualitat de la seva llista de

1990 .
malalties mentals.
Amnistia Internacional, després de quinze anys de sistematiques i insistents
reivindicacions de I’Associacio Internacional de Gais i Lesbianes, decideix incloure
1991 les lesbianes i els gais com a «presoners de consciencia».

Neix I’Associacié Ben Amics de les Illes Balears. Associacié referent per al col-lectiu
LGTBI de les llles Balears.
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1992

Es crea la Federaci6 Estatal de Lesbianes i Gais (FELG).

Apareix el Col-lectiu de Transsexuals de Catalunya-Pro Drets (CTC), destaca
posteriorment pels seus plantejaments revolucionaris que confereixen un caracter
preponderant al sexe psicosocial sobre el sexe genital.

Ocorren diversos episodis d’homofobia dins les institucions publiques i en diverses
empreses:

Un regidor de I’Ajuntament de Madrid tracta de tancar la seu de COGAM.

COFLHEE denuncia diverses empreses per homofobia: RENFE (1992), al seu
reglament intern, parla d’expulsar els homosexuals, ja que poden danyar la imatge
de I'empresa Iberia (1994) és denunciada per un treballador.

1993

Es crea el Centre d’ldentitat de Génere de Granada, que posteriorment passaria a
denominar-se Associacio d’ldentitat de Génere d’Andalusia (AIGA).

Potencia la inclusié del tractament integral de reassignacié de sexe (psicologic,
endocrinologic, plastic-quirtrgic) al Servei Andalus de Salut (SAS).

1994

Vitoria és el primer municipi espanyol on s’obre un registre d'unions civils, la qual
cosa marca el punt de partida institucional per a la visibilitat i el reconeixement de
les parelles homosexuals.

Set expresos homosexuals i transsexuals empresonats per la Llei de tatls i malfactors
i la Llei de perillositat i rehabilitacié social creen I’Associacié d'Expresos Socials,
per lluitar per la rehabilitaci6 moral i economica d’homosexuals i transsexuals
represaliats.

A Bilbao sorgeix ALDARTE, amb la intencié de promoure serveis que fins Ilavors no
existien per a les lesbianes, els gais i els transsexuals.

1996

Es funda la Federacio d'Associacions de Transsexuals de I'Estat Espanyol (FAT), a la
qual pertanyen les diverses associacions de transsexuals que havien anat sorgint,
ATV, AIGA, CTC i AET-Transexualia.

1998

Apareix la primera Llei de parelles de fet a Catalunya. Anys més tard se n’aproven a
Aragd (1999), Navarra (2000) i Valéncia (2001).

Temps d’aliances del moviment homosexual i transsexual.

2001

L'Organitzacié de Nacions Unides (ONU) reconeix els homosexuals com a victimes
del nazisme.

2002

La Federacio Estatal de Lesbianes i Gais (FELG), després de la incorporacié de I'AET-
Transexualia el 2001, canvia de nom i passa a denominar-se Federaci6 Estatal de
Lesbianes, Gais i Transsexuals i Bisexuals (FELGT).

Neix el Servei Basc d’Atencié a Gais, Lesbianes, Bisexuals i Transsexuals del Pais Basc
(BERDINDU), promogut per les associacions basques de gais i lesbianes que van
fomentar la creacié d'una oficina d’atencié i assessorament al col-lectiu, aixi com als
seus familiars i a les persones afins o properes.

Es crea el Programa d'atencié a homosexuals i transsexuals de la Comunitat de
Madrid, impulsat i gestionat per COGAM i financat per la Comunitat de Madrid. Es
tracta d'un servei professionalitzat d’atencié que ofereix atencié social, psicologica
i juridica i desenvolupa accions de recerca i sensibilitzacié.




ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 289

Inicia la seva feina Entiendes, el primer Servei d'Atencio a la Diversitat d’Orientacio

A i Identitat Sexual de Castella i Lled.

El 2 de juliol es publica la Llei 13/2005, que permet el matrimoni entre persones
del mateix sexe. Espanya es converteix en el tercer pais del mén a legalitzar el
matrimoni homosexual després dels Paisos Baixos (1998) i Belgica (2003); el Canada
ho fa pocs dies després.

Es curiés que als Estats Units, pais on es va iniciar el moviment gai, I’'homosexualitat
2005 no es va despenalitzar en I'ambit federal fins a I'any 2003. A Massachusetts es va
legalitzar el matrimoni homosexual el 2004; a Connecticut, lowa i Vermont, el 2009;
a New Hampshire, el 2010; i, finalment, a Nova York, el 2011.

L'11 de juliol de 2005, a Tres Cantos (Madrid), se celebren les primeres noces entre
dos homes. Onze dies després, a Barcelona, es fa el primer matrimoni entre dones.

El Congrés aprova la Llei d’identitat de génere, que reconeix el dret a la identitat
de génere de les persones transsexuals i el dret a modificar el seu nom i sexe sense
necessitat d’'intervencié quirdrgica ni tutela judicial.

Es crea el Programa per a la igualtat del col-lectiu LGTB del Departament de
Presidéncia del Govern de Catalunya, destinat a desenvolupar des de I’Administracié
de Catalunya la igualtat d’homosexuals i transsexuals.

2006

El 7 de novembre, es modifica la Llei de reproduccié assistida, que permet que la
mare no biologica reconegui els nins i nines nascuts dins el matrimoni entre dones.

Se celebra I’Orgull Europeu (Europride), a Madrid, amb la participacié i I'assisténcia
d'un milié i mig de persones. Un any després, el 2008, la participacié segons dades de
I"organitzacio va ser d'un milié cent mil persones. També hi va haver manifestacions
a Valéncia, Barcelona, Canaries, Torremolinos, Palma i Saragossa.

2007

2008 Se celebra I’Any de la Visibilitat Lesbica.

Se celebra I’Any de la Diversitat Afectivo-Sexual en I’'Educacio. Escoles sense Armaris.

2009 . . . L .
A la comunitat foral de Navarra apareixen lleis contra la discriminacié per motius

d’identitat de genere i de reconeixement dels drets de les persones transsexuals.

2010 Se celebra I’Any de la Transsexualitat. Any per Trans-Formar.

Se celebra I’Any del VIH. Any en Positiu: + Salut + Solidaritat.

2011 . . L. .
S'inaugura al parc de la Ciutadella (Barcelona) el monument en memoria dels gais,
lesbianes i persones transsexuals represaliades al llarg de la historia del nostre pais.
Se celebra I’Any de la Defensa del Matrimoni Igualitari.

2012 . , . o o .

Al Pais Basc s'aproven lleis contra la discriminacié per motius d’identitat de génere
i de reconeixement dels drets de les persones transsexuals.
2013 Se celebra I'Any de la Diversitat Sexual i de Genere en la Joventut. Joves sense

Armaris!
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A Galicia es legisla per la igualtat de tracte i la no discriminacié de les lesbianes, els
gais, els transsexuals, els bisexuals i els intersexuals.

A Andalusia s'implanta una llei integral per a la no discriminacié per motius
2014 d’identitat de genere i reconeixement dels drets de les persones transsexuals.

Del mateix any son la llei de Catalunya i la de les Canaries.

Se celebra I’Any pels Drets Humans LGTB.

Un any més tard és el torn de la llei a Extremadura.
2015

Se celebra I’Any Amb la Veu ben Alta. Enfront dels delictes d’odi LGTB, no callis!

Se celebra I’Any de la Bisexualitat. #2016Bisexual.

2016 La Comunitat de Madrid, les llles Balears i la Regié de Murcia legislen per garantir
la igualtat social de les persones lesbianes, gais, bisexuals, transsexuals, transgénere
i intersexuals.

Se celebra I’Any pels Drets LGTB a tot el mén.

Al A Andalusia una llei garanteix els drets, la igualtat de tracte i la no discriminacié de

les persones LGTBI i els seus familiars.

Se celebra I’Any per I'Alliberament Trans.

2018 Es comenca a tramitar la llei estatal (hi ha una proposta de llei, pero encara no
esta aprovada) i la de la Comunitat Valenciana (es va aprovar a final de 2018 i es va
publicar al BOE de 1’11 de gener de 2019).

Se celebra I’Any de la Visibilitzacié de les Persones Grans LGTBI i de la recuperacio

AL de la memoria historica. Gent Gran sense Armaris: Historia, Lluita i Memoria.

Fonts: Elaboracid propia a partir del documents AA. VV. (2007); Enguix (2009); de Fluvia (2013); Estirado (2017),
Garcia (2018) i FELGTB.

Després de la revisio d’aquesta cronologia, es pot comprovar que, a causa de les
mobilitzacions socials i la formacié d'associacions i grups de pressi, ha estat possible
un canvi, una passa endavant, encara que resten moltes coses a fer. Per reconeixer la
importancia de |'associacionisme, seguidament descriurem aquest fet posant emfasi en
la trajectoria d'aquest moviment associatiu i la formacié de grups de persones grans
dins aquests grups LGTBI+.

2.2. Associacionisme i reivindicacio a Espanya

El moviment associatiu, en tots els ambits, és de gran importancia, ja que la unié fa
la forca. A part d’aquesta dita, el fet d’agrupar-se dona la possibilitat de posar veu
a unes reivindicacions concretes, a una defensa de les teves idees i les d'un col-lectiu
especific. L'activisme permet que es produeixin canvis; canvis en distints ambits: en el
politic, en el personal, de pensament individual, i en el col-lectiu, en la conscienciacio
social, entre d'altres.



ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 291

Calvo (2017) assenyala tres tipus de generacions politiques dins I'activisme LGTBI a
Espanya. Aquestes generacions estarien compreses entre els anys 1975 i 2005:

a) La generacié dels militants per I'alliberament seguia les propostes de caire
revolucionari i radical dels inicis (anys finals dels anys seixanta i principis dels
setanta). Aquesta generacié ha estat longeva en el sentit que ha arribat fins als
anys noranta.

b) La generacié de I’activisme d’accié i de comunicaci6 politica i social va comencar
els anys vuitanta i es compon de nous activistes, d’edats i procedéncies diverses,
etc. Aquestes noves incorporacions no sén un desafiament a I'ordre establert.

¢) La generaci6 de l'activisme divers. En aquest moments ja s"han aconseguit molts
dels drets que es reivindicaven a l'inici, hi ha més igualtat, no total, perd hi ha
canvis. Ara és el moment de canviar I'orientacié de les reivindicacions. Com
comenta l'autor, «l'activisme ha d’orientar-se cap a unes altres i molt diverses
questions, relacionades amb I'experiéncia cultural i personal, la interseccionalitat
i la redefinicio de les relacions entre la comunitat LGTB i la societat en el seu
conjunt» (Calvo, 2017: 17).

L'activisme a Espanya, com hem pogut observar a la cronologia anterior, es va iniciar
els anys setanta a Catalunya i més tard es va anar expandint per altres parts de I'Estat.
A continuacié ens centrarem en la Federacié Estatal de Lesbianes, Gais, Transsexuals
i Bisexuals (FELGTB), ja que, pel fet de ser una federacié, engloba moltes i diverses
associacions. La FELGTB va iniciar la seva marxa I'any 1992,> amb |'objectiu principal
de «lluitar contra la discriminacié de qué som objecte lesbianes, gais, transsexuals
i bisexuals en tots els ambits de la societat conjuminant les forces de les diferents
organitzacions per a treballar amb les institucions a nivell estatal» (FELGTB, s/d).
Actualment, i segons una revisié que hem fet consultant el seu web, la FELGTB esta
conformada per 57 associacions distribuides en 16 comunitats autonomes i les dues
ciutats Autonomes de I'Estat espanyol. S’"han consultat 44 webs d’aquestes associacions
que complien el criteri d'estar operatives i actualitzades.

Després de consultar els diferents webs hem pogut constar que els objectius i finalitats
que persegueixen les distintes associacions o grups son molt similars. La nostra
finalitat en el moment de fer la revisié ha estat trobar aquelles entitats que estan
fent feina amb grups de persones grans, ja sigui mitjancant grups de feina concrets
o amb projectes destinats al grup de persones grans LGTBI+. Hem trobat que en cinc

3 Al principi es denominava FEGL, posteriorment va ser FELG i, a mesura que anava incorporant col-lectius,
canviava la denominacié fins a arribar a I'actual: FELGTB.
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comunitats autonomes es fa feina directament amb persones de més de 55 anys, amb
un total de vuit grups o projectes. El resum, presentat a la taula 2, és el segUent:

Taula 2 | Entitats LGTBI que disposen de grup o projectes amb

persones grans

Comunitat

X Activitat
autonoma

Associacio

Grup d’Amics Gais, Lesbianes,

«Prou discriminacié a les persones grans
LGTB»

Producte audiovisual realitzat pel GAG,

Catalunya Transsexuals i Bisexuals (GAG) amb el suport de I’Ajuntament de Barce-
lona, la Diputacié de Barcelona i la Gene-
ralitat de Catalunya.

C . Col-lectiu de Lesbianes, Gais, Grup destinat a crear espais i activitats

omunitat Lo p . N

Valenciana Transse:)‘(uals i Bisexuals del Pais adapta'des i pensades per al col-lectiu

Valencia (Lambda) dels més grans LGTBI.
Colectivo de Lesbianas, Gays, Projecte «Te brindo la mano. Atencién
Transexuales y Bisexuales de y acompainamiento a personas mayores
Canarias (Colectivo GAMA) LGTB»

«La tercera edad en diversidad»

Projecte de visibilitat de les persones

Canaries grans LGTBI i formaci6 al personal que

Asociacion de Lesbianas, Gays, els acompanya.

Bisexuales, Trans e Intersexuales

de Tenerife (Algarabia) «Soy mayor, soy LGTBI»
Projecte de visibilitat i empoderament
de les persones grans (LGTBI i no LGTBI)
i formacio al seu entorn present i futur.

Colectivo de Lesbianas, Gays, G . e

Transexuales y Bisexuales de e D preerens EFaefifi: ger s

y

Madrid (COGAM) persones grans

Madrid o . .

Associaci6 que fa feina exclusivament
Fundacién 26 de Diciembre amb persones grans LGTB
«Trabajamos con los mayores LGTB»
Colectivo de Lesbianas, Gays,
Murcia Transexuales y Bisexuales de la Grup Senior

Regién de Murcia (No Te Prives)

Fonts: Elaboracié propia a partir de la informacié de les associacions socies de la FELGTB.

1- GAG: «Prou discriminacio a les persones grans LGTB»

Treball audiovisual que recull quatre histories que reflecteixen diversos aspectes del dia
a dia del col-lectiu.
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Historia 1 (discapacitat)

Historia 2 (solitud)

- Historia 3 (relacions)

Historia 4 (persones trans)

El treball es pot consultar a: https://nodiscriminis.wordpress.com/
2- Lambda

Lambda crea un grup per a persones grans LGTBI. Unes de les prioritats és rebre
les persones grans que s'hi acosten de la millor manera possible i poder compartir
experiéncies, vivéncies i inquietuds. Una de les activitats que desenvolupa és la
gestio de les principals publicacions LGTBI per a la seva preservacié a I'arxiu historic i
documental del col-lectiu.

El web del grup de persones grans de Lambda es pot consultar: https:/lambdavalencia.
org/es/?s=grupo+personas+mayores

3- Colectivo GAMA: Proyecto «Te brindo la mano. Atencién y acompaiamiento
a personas mayores LGTB»

Projecte per lluitar contra la solitud de les persones grans i per crear una comunitat
intergeneracional cohesionada. El projecte consta de les segUents activitats, tant en
grup com d‘atenci6 individualitzada:

a) Te echo una mano: acompanyament a les persones grans en les seves activitats
quotidianes, com sén anar al centre de salut, anar a comprar, fer encarrecs, fer
tramits burocratics, passejar, etc.

b) Teléfono Rosa: atencié telefonica a les persones grans LGTB.

¢) ¢ Quedamos?: activitats d'oci i temps lliure.

d) Yo soy la historia: trobades intergeneracionals, entre joves i grans LGTB, per
compartir les experiéncies viscudes, perqué la seva historia és la nostra.

El projecte es pot consultar a: http://www.colectivogama.com/actualidad/noticias/706-
brindamos-la-mano-a-las-personas-mayores-lgtb
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4- Algarabia: La tercera edad en diversidad
Els objectius del projecte sén:

a) Fomentar la igualtat i dignitat de les persones grans LGBTI a través de la formacié
del personal de gerontologia que les acompanya;

b) Contribuir al benestar i a la promocié de les persones grans a través de la
realitzacio de tallers especifics per a elles.

¢) Prevenir la dependencia de les persones grans LGBTI facilitant la creacié de xarxes
entre iguals que suposin un suport i assessorament.

El projecte es pot consultar a: https://www.algarabiatfe.org/www/proyecto-tercera-
edad-diversidad-Igbti/

5- Algarabia: Soy mayor, soy LGTBI
Els objectius sén:
a) Fomentar la igualtat i dignitat de les persones grans LGBTI a través de la formacié
del personal de gerontologia que les acompanya i futures persones professionals

d’aquest ambit.

b) Contribuir al benestar i a la promocié de les persones grans a través de la
realitzacié de tallers especifics per a elles.

¢) Prevenir la dependéncia de les persones grans LGBTI facilitant la creacié de xarxes
entre iguals que suposin un suport i assessorament.

d) Crear consciéncia de la necessitat de visibilitzar la realitat de les persones grans,
especialment, les LGBTI.

El projecte es pot consultar a: https://www.algarabiatfe.org/www/soy-mayor-soy-lgbti/
6- COGAM

El programa va néixer de I'observacié de les dificultats experimentades per les
persones grans LGTB+, tant per una reduccié dels ingressos d’una part del grup després

de la jubilacié, com també per I'exclusié social i cultural que pot afectar una bona
part del col-lectiu. El grup vol mantenir una postura activa contra totes les formes de
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discriminacié dels més grans i contribuir a la seva visibilitat dins i fora de la comunitat
LGTB+.

Les arees on el grup fa feina, son:
a) salut,
b) socialitzacié,
c¢) formacié i informacio, i

d) voluntariat.

El web del grup de persones grans de COGAM es pot consultar a: http://www.cogam.
es/mayores/

7- Fundacion 26 de Diciembre

«Les persones grans LGTB, sén un col-lectiu vulnerable i abandonat per la societat
majoritaria i pel col-lectiu mateix, de manera que es troba en l'actualitat sense
recursos especifics que en puguin pal-liar el deteriorament, la solitud i la situacié de
dependéncia» (fundacion26d, s/d).

Un resum de les finalitats de la fundacio, sén:

a) L'atencio residencial especialitzada a persones grans lesbianes, gais, transsexuals
i bisexuals (LGTB).

b) L'obtencio, per mitja d'estudis socioldgics i iniciatives i activitats per a la reflexié
obertes a la societat en general, d'una major visibilitat del col-lectiu de les
persones grans LGTB, avui dia invisible.

¢) Construir, buscar i fomentar espais fisics i socials, aixi com activitats, adaptades i
pensades per al col-lectiu de les persones grans LGTB, que serveixin per a |'exercici
del seu temps d’oci, els viatges i la cultura.

d) Vetllar per I'assoliment dels drets i la dignitat del col-lectiu de les persones grans LGTB.

El web de la Fundacion 26 de Diciembre es pot consultar a: http://www.fundacion26d.org/

8- No Te Prives

Grup per a persones de més grans de 45 anys per compartir objectius i interessos
comuns.
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El web no esta actualitzat, encara que al web general de I'associacioé si que hem trobat
noticies i activitats relacionades amb les persones grans LGTB.

El web del grup sénior de I'associaci6 No Te Prives es pot consultar a: http://www.
noteprives.es/areas/grupos/grupo-senior

2.3. L'experiéncia a les nostres illes

A les nostres illes tenim diverses associacions i entitats destinades al col-lectiu LGTBI. Com
hem pogut veure a la cronologia, I'any 1976 es va crear el Front d’Alliberament Gai a les
Illes (FAGI) i posteriorment, el 1991, va néixer Ben Amics. Associacié Lesbiana, Gai,
Trans, Bisexual i Intersexual de les llles Balears, associacié sense anim de lucre que
va ser registrada legalment I'any 1994, amb la finalitat de combatre la situacié de discri-
minacio legal i marginacio social que sofreixen les persones del col-lectiu LGTBI.

Entre el objectius de I'entitat (benamics, s/d), es poden destacar:

— Denunciar la LGTBI-fobia, defensar la igualtat social i juridica de la realitat LGTBI
i la fi de tota discriminacié per motius d’orientacio afectivosexual i d'identitat de
genere en tots els ambits: social, educatiu, mitjans de comunicacié, laboral.

— Promocionar la salut i lluita contra tota discriminacié cap a les persones que viuen
amb el VIH.

— Prestar serveis, iniciatives ludiques, de formacié i sensibilitzacio; fomentar la
solidaritat i el voluntariat, crear espais de trobada per a la comunitat lésbica, gai,
trans, bisexual i intersexual.

Els serveis que presta |'associacié a la poblacié LGTBI de les illes Balears, son:

a) Servei d'Atenci6 i Assessorament Social (SAAS) per al col-lectiu LGTBI: atencié psi-
coldgica, assessorament juridic i programa d’orientacio i suport per a joves LGTBI.

b) Tallers en I'ambit educatiu, formal i no formal, per treballar la diversitat
afectivosexual i de génere.

¢) Formacié de professionals en matéria de diversitat afectivosexual i de génere.
Dins el directori d’entitats socies a la Federacio Estatal de Lesbianes, Gais, Transsexuals

i Bisexuals (FELGTB)* es troba I’associacié La Clau de I’Armari, amb seu a Eivissa i ambit
d’actuacio a les illes d’Eivissa i Formentera. Dels seus objectius es poden destacar:

4 Federacio Estatal de Lesbianes, Gais, Transsexuals i Bisexuals (FELGTB): http://www.felgtb.org/quienes-somos
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a) Afavorir el lliure desenvolupament de les persones en sintonia amb la seva
orientacié sexual i identitat de génere, removent qualsevol obstacle social
o discriminacié cap a les persones gais, lesbianes, bisexuals, transsexuals,
intergénere, etc.

b) Servir de via per coordinar, estudiar i orientar sobre politiques d'igualtat,
transformacié social i educacié en el respecte a la diversitat sexual, familiar i
afectiva.

¢) Promoure valors de respecte cap a la diversitat d’orientacié sexual i d’identitat
de génere i sensibilitzar sobre la realitat social de lesbianes, gais, bisexuals i
transsexuals a través de la cultura i els mitjans de comunicacié.

d) Fomentar la visibilitat de les dones lesbianes i la seva participacié en el moviment
LGBTIQ+.

e) Conscienciar sobre habits de vida saludable i treballar especificament la prevencié
del VIH-sida i altres infeccions de transmissio sexual.

3. Recomanacions i propostes de futur per a I’atencié a les perso-
nes grans LGTBI

Amb totes les consideracions prévies, cal tenir presents determinades propostes que
ens puguin orientar en I'atencié de les persones grans LGTBI, a fi de potenciar-ne la
inclusié social sense que se sentin forcades a comentar la seva orientacié sexual o que
aquesta sigui un motiu de discriminacié. AGE (2002) destacava ja sis recomanacions
generals:

1. Les organitzacions i els serveis (generals i especialitzats en gerontologia) han
d’incloure explicitament les persones LGTBI i ho han de fer de manera oberta i
visible.

2. Treballar de forma conjunta i transversal (comunitat, organitzacions i persones
grans).

3. Visibilitzar I'existéncia de les persones LGTBI en qualsevol lloc i en qualsevol
moment.

4. No fer assumpcions del que les persones LGTBI volen sense demanar-los que
volen i que necessiten.
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5. Reconeixer i donar resposta a la diversitat.
6. Crear/fer els recursos disponibles, sabent que la inclusivitat sovint no costa res.

Un altre element important és dotar de valor real la legislacié relativa als principis de
no discriminacié i drets humans de les persones grans LGTBI, des de I'aplicacié de les
directrius de les Assemblees Mundials sobre I'Envelliment (Viena, 1982 i Madrid, 2002),
en que es proposa garantir en qualsevol pais o poblacié un envelliment amb seguretat
i dignitat, passant per la Declaracié sobre orientacié sexual i identitat de genere (ONU,
2008) que reafirma el principi de no discriminacié (Gimeno, 2009), passant per |'article
14 de la Constitucié espanyola (1978) que ratifica que tots els espanyols sén iguals
davant la llei «sense discriminacié per naixement, raga, sexe, religié, opinié o qualsevol
altre condicié o circumstancia personal o social» (Garcia, 2018) i, en I'ambit autonomic,
la Llei 8/2016, de 30 de maig, per garantir els drets de lesbianes, gais, trans, bisexuals i
intersexuals i per eradicar I'LGTBI-fobia. A Espanya, hi ha una proposicié de llei, que es
troba en la fase de tramitacio (122/000097. Proposicié de llei contra la discriminacié per
orientacié sexual, identitat o expressié de génere i caracteristiques sexuals, i d'igualtat
social de lesbianes, gais, bisexuals, transsexuals, transgénere i intersexuals), pero que
encara no ha estat aprovada pel Congrés dels Diputats.

En unes jornades organitzades per I'imserso el 2018 amb el titol «Estrategias de
igualdad de oportunidades y no discriminacién», el senyor Armenteros, president de la
Fundacion 26 de Diciembre va concretar sis punts que considerava que eren clau que
cal seguir i tenir en compte. Un extracte d'aquests punts és el segtent:

1. Parlar de persones grans i de diversitat afectivosexual és reflexionar sobre una
part de la societat espanyola a qui va tocar viure un temps de la recent historia
d’Espanya molt convuls, avui ja superat en bona mesura.

2. Ha d’haver-hi noves iniciatives al nostre entorn per promoure i realitzar activitats
conduents al reconeixement de les persones victimes de la Llei de perillositat i
rehabilitacié social per la seva orientacié sexual.

3. Les persones grans LGTB sén un col-lectiu vulnerable i abandonat per la societat
i pel mateix col-lectiu LGTB, que en |'actualitat es troben sense recursos especifics

que puguin pal-liar el deteriorament, la solitud i la seva situacié de dependéncia.

4. Cal promoure iniciatives per a la inclusié i I'empoderament de les persones grans
en la seva condici6 d’integrants del col-lectiu LGTB.

5. Hem de treballar per crear programes d’atencio social, sanitaria i psicoldogica amb
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els quals es puguin abordar les necessitats basiques i de primer ordre d’aquest
col-lectiu no visible per la societat.

6. Hem d’explorar nous serveis per a persones grans, com els centres publics
residencials especialitzats en els més grans LGTB.

De la mateixa manera els autors Mesquida, Quiroga i Boixadds (2017) han fet una
serie de recomanacions per a una feina més propera, activa i encertada per i amb
el col-lectiu LGTBI. Aquesta llista de recomanacions esta composta per onze punts.
Nosaltres n’hem seleccionat els que consideram més adequats a tot I'exposat fins ara
en aquest article:

1. La gerontologia ha d’incorporar la sexualitat i la diversitat sexual com a objectes
d’estudi i d’intervencié.

2. El col-lectiu de persones trans viu processos d’envelliment caracteritzats per una
gran precarietat material i altres dificultats socials molt relacionades amb la
discriminacio laboral viscuda al llarg de la seva vida.

3. Es necessari fer accions dirigides a les persones més joves del col-lectiu que
permetin una disminucié del rebuig contra les persones grans LGTB. Aix0 es
reflectira en el foment de projectes i programes intergeneracionals.

4. Es necessari que aquesta estructura de participacié continui treballant en favor
de les persones grans LGTB i sigui, al mateix temps, realment representativa de
tots i cadascun dels col-lectius.

5. Cal potenciar les politiques publiques orientades a incrementar |'acceptacié
de tota mena de diversitats per part de tots els ambits d'intervencié de les
administracions publiques.

6. Cal fer accions de promocié de la salut especificament orientades a reduir les
desigualtats que presenta el col-lectiu.

7. SOn necessaris serveis més segurs i lliures de discriminacié, més respectuosos amb
el principi d’autodeterminacioé i que ofereixin una atencié realment centrada en
la persona.

8. Cal fer estudis que ens aportin coneixement sobre les persones LGTB que viuen
en la invisibilitat. Es urgent conéixer I'estat d’aquestes persones, perqué sén les
que poden estar sofrint situacions d’aillament i desavantatge social. També cal
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realitzar recerques longitudinals que ens permetin captar trajectories de vida o
identificar relacions de causa-efecte.

Un altre aspecte interessant és, com ja s’"ha mencionat amb anterioritat, la questié de
viure en un centre residencial. Villar et al. (2017) recullen quatre propostes per treballar
de forma inclusiva les relacions afectivosexuals en residéncies; dues relacionades amb
el reconeixement explicit de poder desenvolupar el dret d’expressar les necessitats
afectivosexuals de les persones grans i el reconeixement explicit de la tolerancia zero
vers la discriminacié per aquestes causes, com poden ser |'orientacié sexual, i dues
relacionades amb la realitzacié d'accions explicites per tal de preservar el dret de la
intimitat/privacitat de les persones grans i de preservar el dret de la confidencialitat.

Enguany, el tema triat per a la celebracié de I'Orgull 2019 ha estat «Gent Gran sense
Armaris: Historia, Lluita i Memorial»® una reivindicacié d’aquelles persones pioneres
que varen iniciar els moviments reivindicatius de lluita i defensa dels drets humans i
dels drets com a persones.

4. Conclusions

La realitat de les persones grans LGTBI es pot analitzar des de diferents perspectives,
Meccia (2016) proposa tres enfocaments: la teoria de l'estrées de minories (Meyer,
2003), la teoria de I'envelliment accelerat (Gagnon i Simon, 1973, i represa per Friend,
1980) i les teories de la competéncia en crisis, ajustament i resiliéncia (Kelly, 1977).
Amb tot, el fet és que les vivencies personals de les persones grans LGTBI han viscut
una etapa internacional, nacional i autondmica que ha estat plena de moments de
discriminacio i estereotips; primer per la seva orientacié sexual, i ara per I'etapa vital
que estan vivint. L'edatisme i 'homofobia o transfobia sén actualment les lluites que
han de superar, si bé en aquesta etapa compten amb una major acceptacié familiar i
comunitaria que fa decades, a més d'un suport institucional en forma de legislacions
contra la discriminacié per questions d’edat i d’orientacié sexual.

Aquests canvis es veuen també en la literatura, com recullen Fredriksen-Goldsen i Mu-
raco (2010), els primers estudis se centraven en les conseqUéncies negatives dels estere-
otips, especialment en la vulnerabilitat i I'aillament social; posteriorment, hi ha hagut
un augment de publicacions relacionades amb la correlacié entre el benestar fisic, psi-
cologic i social i I'envelliment, i, finalment, s’estan desenvolupant estudis relacionats
amb les experiéncies i vivéncies en positiu de les persones grans acceptades tant fa-
miliarment com socialment, fet, que, evidentment, afecta el seu benestar individual.

5 Aqui es pot consultar el manifest de I'Orgull Gai de 2019 http:/www.felgtb.org/temas/mayores/notici-
as/i/15599/375/manifiesto-orgullo-lgtbi-2019
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La discriminacio de les persones grans LGTBlI ha vengut marcada per diferents
dimensions, com hem pogut anar analitzant al llarg del capitol, des de la denominacié
i tractament en I'ambit legislatiu, que va potenciar en époques anteriors que fossin
considerades delinqlients o malalts mentals (encara avui en dia en determinats paisos),
fins a les actituds homofobes i les relacionades amb |'edatisme, en concret, amb la
(no) sexualitat de les persones grans; fet que ha potenciat una gran invisibilitat de
les persones que tenien una orientacié sexual diferent de I'heterosexual. Si bé en el
col-lectiu homosexual la seva primera visibilitat els va confrontar davant la societat,
amb les seves consequéncies positives i negatives, avui en dia la seva visibilitat és molt
més elevada que la d’altres col-lectius, com les lesbianes i els transsexuals, tot i que hi
ha legislacions que potencien la no discriminacié.

En aquest sentit, cal destacar les politiques que es fan, la visibilitat que hi comenca a
haver en gestos com ara el fet de dedicar el dia LGTBI a les persones grans, i les lleis que
possibiliten, en I'ambit sanitari, canvis de sexe i, en I'ambit legislatiu, canvis de nom
al document nacional d’identitat. Empero queda encara molt de cami per recorrer,
especialment en la visibilitat de cada dia, en el fet de poder ajudar a normalitzar la
vida diaria d'aquestes persones, que puguin fer exactament el mateix que els altres
veins, sense mirades, comentaris..., que molt probablement han viscut de forma directa
o indirecta al llarg de les seves vides, ja que el risc d'aillament i/o de vulnerabilitat
social és elevat, especialment en subcol-lectius com sén les dones grans a I'ambit rural
o els transsexuals.

La realitat viscuda per aquests col-lectius al llarg de la vida no sols ha estat marcada
pels condicionants politics, contextuals i comunitaris, siné també per la (no) resposta
del seu entorn més proper, per la manca d’acceptacié dins la familia o per la possibilitat
de construir una xarxa d’amistats —alguns familiars i veins— que si que han acceptat
la seva orientacio sexual. No obstant aixo, la seva visibilitat i normalitzacié son reptes
als quals ens enfrontam. Aixi, no és estrany conéixer persones grans que dins el seu
entorn se sap que pertanyen al col-lectiu LGTBI, perd que no ho volen fer public més
enlla d'aquest entorn proper; també hi ha persones grans que no volen manifestar la
seva vertadera orientacio sexual, perque aixo suposaria per a ells un canvi, en diferents
aspectes, en el seu entorn i en la seva vida.

Hem recollit un seguit de propostes en el capitol que van encaminades a potenciar
la inclusié de les persones grans LGTBI dins la societat, com fer més amigables les
organitzacions, especialment les relacionades amb les persones grans, empoderar-les,
revisar les necessitats de cada historia vital de les persones grans LGTBI a les llars (que
tenguin la llibertat de poder escollir la seva forma de convivencia), fomentar el benestar
psicologic i de salut psicologica, treballar en arees d'especial atencié, com arees rurals,
residéncies, serveis sanitaris... (AGE, 2002). Per la SAGE (2014) és important centrar
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I"'atencié en les persones transgéenere, ja que actualment sén les que estan sotmeses
a un nivell més alt de discriminacio, especialment en els aspectes relacionats amb la
confidencialitat, la divulgaci6 i la privacitat. De fet, al seu Pla estratégic 2016-2021, sén
quatre les prioritats que cal potenciar: a) tenir cura d'un mateix i cuidar les relacions
socials; b) viure plenament; c) crear relacions intergeneracionals; i d) promocionar
comunitats amigables amb persones grans i amb col-lectius LGTBI (age-gay-friendly).

En definitiva, la vertadera inclusié dins la nostra societat sera quan parlem de persones
grans, sense |'etiqueta de persones grans LGTBI.
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Resum

Lamalaltia d’Alzheimer, descrita ara jafa mésd'un segle, continua sent un dels principals
focus de recerca en I'ambit de les malalties neurodegeneratives. S’ha avancat en el
coneixement de molts aspectes neurobiologics i clinics del que succeeix quan el cervell
d'una persona resulta afectat per aquesta malaltia. Ara bé, el desconeixement de les
causes i el fet de no disposar encara de cap tractament capag de curar la malaltia ni
d’aturar-ne el progrés continuen sent els principals motors de la recerca. Cal apressar-
se, ja que les previsions epidemioldgiques, lligades a I'envelliment poblacional mundial,
apunten a un increment considerable de casos, amb els consegiients costos personals,
economics i sociosanitaris. Només la recerca cientifica pot tenir la clau per modificar
aquests auguris.

Per arribar al punt en qué ens trobem a dia d’avui, farem una breu repassada de I'origen
historic de la malaltia i veurem com, tot i els avencos realitzats i les fites aconseguides,
les questions fonamentals de fa més d'un segle encara sén plenament vigents en les
hipotesis i els objectius de recerca actuals. Tanmateix, parlarem de les possibilitats de
prevencié de I'Alzheimer i es fara una breu exposicié de I'estat actual de la recerca
en aquest tema, fent especial émfasi en la investigacié que es duu a terme des del
BarcelonaBeta Brain Research Center i la Fundacié Pasqual Maragall.

Resumen

La enfermedad de Alzheimer, descrita hace ya mas de un siglo, contintia siendo
uno de los principales focos de investigacion en el ambito de las enfermedades
neurodegenerativas. Se ha avanzado en el conocimiento de muchos aspectos
neurobiolégicos y clinicos de lo que sucede cuando el cerebro de una persona resulta
afectado por esta enfermedad. Ahora bien, el desconocimiento de sus causas y el
hecho de no disponer aun de ningun tratamiento o intervencién capaz de curar la
enfermedad ni de frenar su progreso contintdan siendo los principales motores de la
investigacion. Hay que apresurarse, ya que las previsiones epidemiolégicas, ligadas
al envejecimiento poblacional mundial, apuntan a un incremento considerable de
casos, con los consiguientes costes personales, econémicos y sociosanitarios. Solo la
investigacién cientifica puede tener la clave para modificar tales augurios.

Para llegar al punto en el que nos encontramos a dia de hoy, haremos un breve
repaso del origen historico de la enfermedad y veremos cémo, a pesar de los avances
realizados y las metas alcanzadas, las cuestiones fundamentales de hace mas de un
siglo aun son plenamente vigentes en las hipotesis y los objetivos de investigacion
actuales. Asimismo, hablaremos de las posibilidades de prevencién del Alzheimer y se
hara una breve exposicion del estado actual de la investigacion en este tema, haciendo
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especial énfasis en los estudios que se llevan a cabo desde el BarcelonaBeta Brain
Research Center y la Fundacion Pasqual Maragall.

1. Els origens historics de la malaltia d’Alzheimer

El Dr. Alois Alzheimer va ser un metge alemany, especialitzat en I'atencié i la recerca de
les malalties mentals, que va ser nomenat catedratic de Psiquiatria i Neurologia de la
Universitat de Munic el 1912. L'any 1888 comenca a treballar a la Institucié Mental per
a Malalts Mentals i Epileptics de Frankfurt, dirigida pel Dr. Emil Sioli, a la qual, el 1901,
ingressa la Sra. Auguste Deter. Des del primer moment, el Dr. Alzheimer va prendre
molt d’'interés en el cas i I'evolucié d’aquesta pacient. Tant va ser aixi que, quan el 1903
va marxar a treballar al Reial Hospital Clinic Psiquiatric de Munic amb Emil Kraepelin, on
arribaria a ser responsable del laboratori anatomopatologic, conscient que era davant
un cas especial, va demanar al Dr. Sioli que el mantingués informat de I’evolucié de la
pacient. Aixi va ser. El Dr. Sioli va anar anotant tot el procés amb detall i traspassant la
informacié al Dr. Alzheimer, bé per correu, bé telefonicament.

Quan la Sra. Auguste Deter mori, el Dr. Sioli ho comunica al Dr. Alzheimer, qui li
demana la seva historia clinica i el seu cervell per estudiar-lo al microscopi. Tenia el
pressentiment que en aquesta pacient, relativament jove, rere la simptomatologia
clinica, farcida d’oblits i idees celotipiques, s'amagava, com ell ho expressa, una nova
«malaltia peculiar». Amb aix0 i el que ell recordava personalment de la pacient,
escrigué, en un formulari (amb espai limitat) especific de I'hospital de Munic per als
nous ingressos de casos al laboratori, una valuosa sintesi del cas, de la qual es destaquen
a continuacio les dades principals i, tot seguit, se’n reprodueix el text.

La Sra. Auguste Deter ingressa el 25 de novembre de 1901, amb 51 anys, i mor al
mateix hospital el 8 d'abril de 1906. Com a ocupacio, diu: «Esposa de funcionari de
I’Administracié de Ferrocarrils». Com a antecedents familiars es destaca que «La seva
mare patia espasmes des del climateri» i, al resum de la historia clinica i evolucio, el Dr.
Alzheimer escrigué:

Sempre sana, felicment casada, filla tnica, sense cap trastorn. Canvis des de fa mig any.
Deliri de gelosia. Disminucié de la memoria, sovint en preparar el dinar. Tragina per
la casa sense sentit. Por de persones molt conegudes. Amaga tot tipus d'objectes que
després no és capag de trobar. Sembla totalment perduda. Comportament d’absoluta
desorientacié durant I'ingrés. Temporalment i espacialment desorientada totalment,
oposa molta resistéencia. Es comporta amb total desorientacid, tira aigua a la cara
d’altres malalts a la sala comuna, a les preguntes que se li formulen respon que vol
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netejar. Parlant de manera espontania fa servir algunes parafasies i palimfrasies. Quan
escriu, omet lletres i sil-labes. Es evident que no comprén algunes preguntes que se li
formulen, a d'altres respon amb frases que mostren que si que n'ha compres el sentit.
Sembla patir al-lucinacions. De vegades, com en un deliri ocupacional, porta llencols
d'una banda a l'altra, vol endrecar-ho tot. Sovint fa insinuacions, com si el metge
tingués la intencié de fer coses sexuals amb ella, ho prohibeix indignada, el fa fora de
«casa seva». Crida molt i sense cap sentit, té intensa por. S'oposa a tot impetuosament.
L'altim any jau totalment arronsada al llit, ho refusa tot, parla de manera totalment
incomprensible. Mor a I'hospital, després de quatre anys de malaltia, per complicacions
d’una ulcera de decubit. Atrofia cerebral. (Maurer i Maurer, 2006: 190-191)'

Amb dos metges visitants al seu laboratori, Perusini i Bonfiglio, Alzheimer feu I'analisi
macro i microscopica del cervell d’Auguste D. Hi observaren: «una atrofia cerebral
cortical amb una citolisi generalitzada i una patologia estranya a les neurofibril-les,
fortes excrescéncies de la neuroglia fibrosa i nombroses cel-lules glials amb forma de
varetes». Se sorprengueren en observar sediments de productes metabolics en forma
de plaques en tota l'escorca cerebral amb lleus signes de neovascularitzacié. Aixi
doncs, descriviren les dues alteracions neuropatologiques fonamentals de la malaltia
d'Alzheimer: els cabdells neurofibril-lars i les plaques senils. El procés patologic els
recorda diagnostics que ja coneixien per la demeéncia senil, que només es manifestava
en persones grans. Pero, el que realment era insolit d’aquell cas és que, tot i tenir
només 56 anys quan va morir, les alteracions que presentava el seu cervell eren molt
més pronunciades que casos comparables de pacients d’entre 70 i 80 anys. Llavors,
havia de tractar-se d'una patologia presenil.

Alois Alzheimer va fer la primera exposicio publica del cas a la 37a Reunié de Psiquiatres
del Sud-oest d'Alemanya, celebrada a Tubingen el novembre de 1906, on exposa
I'evolucié clinica del cas i les troballes anatomopatologiques. Sorprenentment, i de
manera una mica irritant per al Dr. Alzheimer, la seva presentacié tingué una rebuda
forca insipida i no provoca cap pregunta dels assistents, ni tant sols del president de la
reunié. Fins i tot, I'esment que se’'n fa a I'acta de la reunié la considera «inapropiada
per a una poneéncia breu». La conferéncia es transcrigué integrament i es publica el
1907 a una revista cientifica alemanya, el nom traduit de la qual és Revista General de
Psiquiatria i Medicina Psiquiatricoforense, amb el titol «Sobre una malaltia peculiar
de I'escor¢a cerebral». Aquesta publicacié no tingué gaire transcendéncia en aquell
moment, pero és citada en nombroses ocasions uns setanta anys més tard, cosa que ha
contribuit al fet que el terme meédic «Alzheimer» s'associi a un cas clinic, el d’Auguste D.
Va ser Kraepelin que, en la publicacié de 1910 d’un manual de psiquiatria, va encunyar

' El text d’aquest informe del Dr. Alzheimer, aixi com la informacié per a I'elaboracié del resum historic de la
malaltia, estan basats en la traduccié castellana del Ilibre biografic d’aquest metge i monografic sobre la malal-
tia (Mauer i Mauer, 2006), de I'edicié original alemanya de 1998.
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el terme «malaltia d'Alzheimer» en reconeixement a tot I'estudi i la publicacié del
Dr. Alzheimer sobre el cas d’Auguste D. i, posteriorment, d'altres casos similars, amb els
seus col-laboradors Perusini, Bonfiglio i Sartechi, que representen «un conjunt peculiar
de casos que presenten greus alteracions cel-lulars».

Actualment, en tot el mén hi ha uns cinquanta milions de persones que pateixen
demeéncia. La malaltia d’Alzheimer n’és la principal causa i, si no es troben intervencions
efectives per modificar-ne el curs neurobiologic i per disminuir el risc d’acabar patint-
la, i tenint en compte I'actual ritme d’envelliment de la poblacid, aquesta xifra pot
veure's triplicada cap a 2050 (Patterson, 2018). Segons estimacions recents, a Espanya
hi ha prop de 900.000 persones amb demeéncia, que representen 1'1,9% de la poblacié;
el cost anual mitja d’'una persona amb demeéncia és de 24.184 euros, dels quals el
71% recau en les families. La major part de les despeses estan relacionades amb el
financament dels costos informals indirectes, que sén els costos d'oportunitat dels
cuidadors informals (normalment, familiars), cosa que suposa un 65% del cost mitja
per pacient. Els costos socials directes de |'assisteéncia social professional suposen un
13%, i els costos medics i sanitaris directes representen un 22% del cost per pacient
(Marques i Pannelay, 2017).

2. Conceptualitzacié actual de la malaltia d’Alzheimer

La descripcié del curs clinic de la malaltia no ha variat gaire del que, encara que de
forma succinta, va resumir Alois Alzheimer respecte a com va evolucionar el cas de
la Sra. Deter. Es produeix un deteriorament cognitiu d'inici insidiés i curs lentament
progressiu que, inexorablement, acaba en un quadre de demeéncia, amb la consegtent
afectacié funcional i perdua gradual d’autonomia de la persona afectada. Ara bé, el
que si que ha canviat substancialment és la conceptualitzacié de la malaltia.

Durant décades ha prevalgut una concepcié clinica i patoldogica de la malaltia molt
similar a la que ja havia expressat el Dr. Alzheimer en la seva descripcié inicial (McKhann
et al., 1984), pero, actualment, s'entén tot el procés des d'una perspectiva purament
biologica (Jack et al., 2018).

L'evolucié recent del coneixement dels biomarcadors de la malaltia i la seva introduccio
en estudis de recerca han permés tenir evidéncies de I'existencia d'una fase preclinica de
la malaltia. Els canvis cerebrals comencen a succeir fins a vint anys abans de la deteccié
dels primers simptomes d’'afectacié6 de la memoria, d'altres capacitats cognitives i
de la conducta (Gordon et al., 2018; Villemagne et al., 2013). Aixi doncs, la malaltia
d’Alzheimer és entesa avui en dia com un continuum clinicobiologic, des de I'abséncia
de simptomes a la demencia, com es representa en la figura 1.
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El model proposat en el marc de la NIA-AA (National Institute on Aging-Alzheimer’s
Association) (Sperling et al., 2011) per als estadis preclinics de la malaltia d’Alzheimer
postula que la fisiopatologia de la malaltia comenca, tipicament, amb un estat
d'amiloidosi (deposicié de B-amiloide) asimptomatica. Progressivament, comencara la
neurodegeneracié (pérdua progressiva de neurones) i, ulteriorment, apareixeran els
primers simptomes i signes clinics, primer amb un subtil declivi cognitiu, després amb
un quadre de deteriorament cognitiu lleu i, en darrer terme, la deméncia.

Figura1 | El continuum clinicopatologic de la malaltia d’Alzheimer
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Font: (Sperling et al., 2011). En aquest grafic es representa l’existéncia d’una fase preclinica de la malaltia
anys abans que sigui objectivable una disminucid de la funcid cognitiva, que seria en la fase de deteriorament
cognitiu lleu (MCl, per Mild Cognitive Impairment). En aquesta fase preclinica succeeixen canvis neuropatologics
de manera «silenciosa», que poden derivar o no en deteriorament cognitiu i deméncia.

Aquesta llarga fase preclinica de la malaltia d’Alzheimer pot representar una finestra
d'oportunitat fonamental per provar tractaments que puguin modificar el curs de la
malaltia. Un informe elaborat per |'associacié americana d’Alzheimer va suggerir que,
amb una hipotética intervencié que endarreris cinc anys l'inici de la malaltia, el nombre
de persones afectades es podria veure reduit un 57% (Alzheimer’s Association, 2015).

Els darrers anys, la introduccié de biomarcadors i la comprensié de la seva utilitat
per a la deteccié6 de la malaltia al nivell anatomopatologic ha suposat la clau per
al canvi conceptual de la malaltia d’Alzheimer. El concepte «biomarcadors» fa
referéncia a una amplia categoria de signes medics. S6n indicadors objectius de
I’estat medic d'una persona observats de forma externa i que poden ser mesurats de
manera precisa i reproduible. Els biomarcadors fan un paper crucial per a la millora
del procés de desenvolupament de nous farmacs, aixi com en els estudis de recerca
biomédica. Comprendre la relacié entre processos biologics i resultats clinics és clau,
tant per obtenir nous tractaments per a les malalties com per comprendre millor
la fisiologia normal (Strimbu i Tavel, 2010). A la figura 2 es presenta graficament
aquesta relacio d'utilitat entre els diferents biomarcadors i les fases de la malaltia
d’'Alzheimer preclinica.
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Figura2 | Model evolutiu de la preclinica a la clinica de I’Alzheimer
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Segons el model de la NIA-AA (Jack et al., 2018; Sperling et al.,, 2011) la
fisiopatologia de la malaltia d’Alzheimer comenca tipicament amb un estat de
deposicié de B-amiloide que pot ser detectat per un PET (de I’'anglés Positron
Emission Tomography) amb un radiofarmac especific, o per una baixa concentracié
de la proteina ,, en el LCR (liquid cefaloraquidi) extret per puncié lumbar. Amb la
progressié de la malaltia apareix patologia de la proteina tau i neurodegeneracio,
canvis que es poden detectar amb elevada preséncia de tau al liquid cefaloraquidi
(LCR), disfuncié neuronal a partir d’'una disminucié de glucosa en un PET amb
marcador especific (fluorodeoxiglucosa) per a la seva captacid, o mitjancant
ressonancia magnetica (RM), que permet detectar I'aprimament cortical o atrofia
de I'hipocamp. Després apareixeran els primers signes i simptomes clinics, en quée
els tests neuropsicologics son clau per a la deteccio i, finalment, aquesta evolucio
desembocara en una demencia per malaltia d’Alzheimer.

3. Els factors de risc associats a la malaltia d’Alzheimer

Exceptuant una minoria de casos causats per mutacions genetiques molt infrequents
(< 1% dels casos), avui en dia no podem parlar d'una causa que provoqui el desenvolu-
pament dels canvis neurobiologics propis de la malaltia d’Alzheimer, aixi com dels que,
un cop presents, precipiten, més aviat o més tard, I'aparicié dels primers simptomes
cognitius i, posteriorment, de la demencia. El que esta demostrant actualment la cién-
cia és que hi ha una série de factors que poden augmentar o minvar el risc de patir la
malaltia i la demencia. D'aquests factors, n’hi ha de modificables i de no modificables.
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3.1. Factors de risc no modificables
Essencialment, en aquesta categoria trobem: I'edat i factors genétics.

El principal factor de risc per patir Alzheimer és I'envelliment. S'ha calculat que la
prevalenca de I'amiloide patologic s'incrementa d'un 10 a un 44%, dels 50 als 90 anys,
en persones sense alteracions cognitives (Jansen et al., 2015).

Pel que fa a la genetica, el major risc conegut esta associat al gen de I'apolipoproteina
E (APOE), que té tres polimorfismes (¢2, €3 i ¢4). El fet de ser portador d’un al-lel ¢4 su-
posa un risc quatre vegades superior, respecte a la poblacié general, de desenvolupar
Alzheimer (Bertram, McQueen, Mullin, Blacker i Tanzi, 2007; Corder et al., 1993), men-
tre que els homozigots per a aquest al-lel (portadors del dos al-lels £4) tenen un risc gai-
rebé 14 vegades superior que les persones que sén portadores dels dos al-lels £3 (Kukull
et al., 1997). En canvi, I'al-lel €2 sembla que té un paper protector per al desenvolupa-
ment de la malaltia d'Alzheimer (Bertram et al., 2007). D'altra banda, la historia famili-
ar també confereix un cert major risc relatiu de patir la malaltia, quan es té almenys un
ascendent directe en primer grau afectat per ella (2.6), respecte d’aquells que en tenen
dos o0 més i, particularment, si I'ascendent és matern (Mosconi et al., 2010).

3.2. Factors de risc modificables

En aquest grup trobem factors que estan relacionats, principalment, amb el control
del risc cardiovascular, factors psicosocials i habits d’estil de vida. Els principals factors
relacionats amb el risc cardiovascular vinculats a la probabilitat de desenvolupar
Alzheimer inclouen la diabetis tipus 2, la hipertensio, la hipercolesterolémia i
I'obesitat (Meng et al., 2014). Alguns dels habits de vida relacionats amb el risc de patir
Alzheimer tenen a veure també amb el control dels factors de risc cardiovascular, com
el sedentarisme (Carlson et al., 2008) i una dieta poc saludable (Hardman, Kennedy,
Macpherson, Scholey i Pipingas, 2016) mentre que s'ha estimat que la dieta mediterrania
pot contribuir a una reduccié del 57% del risc d’Alzheimer (Xu et al., 2015). Altres
habits, en canvi, tenen a veure amb questions que tenen un impacte més directe en
la capacitat del cervell de resistir I'eventual acumulacié de neuropatologia. En aquest
grup s'inclouria I'activitat cognitiva i la social, que, si és baixa, també comporta un
major risc de desenvolupar la malaltia d’Alzheimer (Xu et al., 2015).

L'impacte dels diferents factors de risc d’Alzheimer és diferent en diferents moments del
periode vital, com es pot observar a la figura 3. Per exemple, mentre que la majoria de
factors de risc cardiovascular, com la hipertensié i la hipercolesterolémia, incrementen
particularment el risc quan succeeixen en edats mitjanes, altres factors, com la dieta i
la diabetis, tenen un impacte més constant al llarg de tota la vida.
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4. Com es pot prevenir la malaltia d’Alzheimer?

La prevencié de la malaltia d’Alzheimer, com d’altres, s’ha de concebre i abordar con-
siderant tot el continuum de la salut a la malaltia i a les seves manifestacions simpto-
matiques i consequencies. En funcié del punt dimensional que s’abordi, sera diferent
el nivell de prevencié des del qual s’ha d’actuar, com va definir I'Organitzacié Mundial
de la Salut (Organizacion Mundial de la Salud, 1998). Es considera que la prevencio
d’'una malaltia abasta totes les mesures destinades no només a prevenir-ne |'aparicié
(nivell primari), siné també a aturar-ne o endarrerir-ne I'avang, quan ja és present, i els
seus efectes mitjancant la deteccid precog i I'adequat tractament (nivell secundari), i a
atenuar les seves consequéncies un cop ja esta establerta i plenament manifestada (ni-
vell terciari). Aixi doncs, la prevencio de la malaltia d’Alzheimer també s’ha d'abordar
des dels diferents nivells i considerant sempre els riscs que hi estan associats, les seves
implicacions i les possibilitats d’exercir algun control sobre els diferents factors.

4.1. Prevencio primaria

Vist el que suggereix la recerca sobre la influéncia de diferents factors de risc en
I'eventual aparicié de I’Alzheimer, és molt important continuar investigant per mirar
de comprendre millor els mecanismes pels quals aquests factors de risc poden actuar
en la precipitacié dels esdeveniments neuropatologics i I'aparicié i I'evolucié de la
simptomatologia clinica. Perd, mentrestant, el coneixement actual és suficient com per
fer recomanacions a la poblacié general, i a partir de qualsevol moment del periode
vital, per procurar-se un envelliment actiu i saludable. En els darrers anys s’"han establert
diferents estudis d'intervencié, alguns d’especifics en intervencié cognitiva i altres de
multimodals, que contribueixen a donar pes cientific a aquesta idea. Per a una revisié
de la qUestio, vegeu Crous-Bou, Minguilléon, Gramunt i Molinuevo (2017).

Figura 3 | Factors protectors i de risc de la malaltia d’Alzheimer al llarg de la vida
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Al llarg de la vida, alguns factors poden afectar de manera diferencial el risc de
demencia per malaltia d’Alzheimer (i per altres causes). Mentre que uns factors poden
exercir un paper protector, d'altres contribueixen a incrementar-ne el risc. *APOE:
apolipoproteina E.

Les intervencions i actuacions de prevencié primaria sén totes aquelles que
van adrecades a fomentar els habits de vida saludable mitjancant la promocié,
essencialment, dels pilars de I’envelliment actiu i saludable: activitat fisica regular,
adequada nutricid, activitat cognitiva i socialitzacié. En el context de la recerca del
BarcelonaBeta Brain Research Center (BBRC; centre de recerca de la Fundacié Pasqual
Maragall) s'ha impulsat una iniciativa en aquest sentit: I'estudi AlfaLife (Gramunt et
al., 2018), adrecat a promoure la conscienciacié de les possibilitats de la prevencio
primaria i la promocié de I'assoliment i el manteniment d’habits de vida saludable.

4.2. Prevencio secundaria

Arran de tot el que s'ha exposat préviament, es pot derivar la rellevancia d'identificar
persones que, sense cap alteracié cognitiva objectiva, presenten les caracteristiques neu-
robiologiques de la malaltia d’Alzheimer, perqué seran la poblacié diana de possibles
estrategies de prevencié secundaria (centrada en la deteccié precog dels canvis neuro-
patologics abans de la instauracié dels simptomes i el quadre clinic). Es en aquest sentit
que esta enfocada la linia de recerca del BBRC, que es va iniciar amb |'establiment de
I'estudi Alfa (Molinuevo et al., 2016). Aquest estudi ha involucrat més de 2.700 persones
voluntaries cognitivament sanes d’entre 45 i 75 anys, la majoria de les quals, descendents
de persones amb la malaltia d'Alzheimer, que han estat caracteritzades des del punt de
vista neuropsicologic, genétic i, en un grup de 600, a través de ressonancia magnetica
cerebral, per tal de buscar associacions entre factors de risc genetic i ambiental i canvis
en l'estructura i la funcié del cervell relacionats amb la malaltia d’Alzheimer. A més, en
funcié del seu perfil, aquestes persones han estat convidades a participar en diferents
estudis, alguns dels quals dirigits a entendre millor quins sén els canvis que es produei-
xen en la fase preclinica de la malaltia d'Alzheimer (estudis observacionals en que es fan
servir diferents tipus de biomarcadors de la malaltia) i altres de focalitzats en I'avaluacio
d’estratégies de prevencié per tal d'evitar o endarrerir I'inici de I'aparicié del deteriora-
ment cognitiu associat a la malaltia d’Alzheimer (estudis d'intervencio).

Entre els estudis d'intervencié, alguns se centren en el foment d'habits i d’estils de vida
saludables, per tal d’evitar o minimitzar els factors de risc potencialment modificables
(com la hipertensio, la diabetis i el sedentarisme) que poden influir en el risc de
desenvolupar la malaltia d'Alzheimer. D'altres tenen com a objectiu avaluar I'eficacia
de tractaments farmacologics per a la prevencié del deteriorament cognitiu en persones
cognitivament sanes amb risc genétic de desenvolupar la malaltia d'Alzheimer, o bé per
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frenar la progressié del deteriorament en persones amb diagnostic de deteriorament
cognitiu lleu o deméncia lleu deguda a la malaltia d’Alzheimer.

Actualment hi ha més de cent molecules en fase d’investigaci6 com a potencials
tractaments per a la malaltia d’Alzheimer (Cummings, Lee, Ritter i Zhong, 2018).
Aquests potencials tractaments es basen en diferents mecanismes d’accié. Una de les
linies de recerca més actives és la que té com a objectiu frenar o evitar I'acumulacié de
la proteina beta-amiloide al cervell, ja que es considera que aquest és un dels principals
canvis que condueixen a la disfuncié i mort de les neurones en el cervell dels malalts
d'Alzheimer. En aquesta estratégia es desenvolupen diferents tipus de compostos
que, tot i compartir el mateix objectiu terapéutic, fan servir mecanismes diferents: (1)
Vacunes antiamiloide: vacunes que contenen fragments de beta-amiloide que activen
una resposta immunitaria contra els diposits patologics d’aquestes proteines que es
troben al cervell. (2) Anticossos antiamiloide: anticossos monoclonals que s'uneixen
al beta-amiloide per tal d’estimular-ne I'eliminacié a través del sistema immunologic.
(3) Inhibidors de BACE: farmacs que inhibeixen un enzim (BACE) que és clau per a la
produccié de beta-amiloide, amb I'objectiu de frenar-ne la produccié i evitar, aixi, que
s'acumuli al teixit cerebral. Altres linies de recerca es basen a fomentar I'eliminacié
dels diposits de proteina tau, desinflamar el teixit cerebral o millorar els simptomes
cognitius i psiquiatrics associats a la malaltia, entre d'altres.

Fins ara cap tractament ha mostrat eficacia per curar ni frenar la malaltia. Una de les
hipotesis més esteses per explicar el fracas d'aquests tractaments és que la majoria
s’han administrat en persones en una fase avancada de la malaltia, en qué el dany
cerebral ja és massa extens i irreversible. Per aquest motiu, molts estudis recents
intenten demostrar que aquests tipus de farmacs podrien ser efectius en persones en
fases molt inicials de la malaltia, fins i tot en persones asimptomatiques que tenen
indicadors d’alt risc de desenvolupar la malaltia en el futur.

4.3 Prevencio terciaria

Tot i ser molt prometedores, les estratégies i intervencions basades en la prevencié
primaria i secundaria necessiten encara molts esforcos de recerca i, mentre s'esperen
els seus fruits, no es poden oblidar les necessitats d'atencié i d'innovacié per promoure
el benestar i la qualitat de vida dels qui ja pateixen la deméncia, com a conseqiéncia,
avui encara inevitable, de I’'evolucié de la malaltia d’Alzheimer. Es en aquest context en
que es desenvolupa la prevencio terciaria. Aqui s'insereixen totes aquelles actuacions,
ja siguin farmacologiques o no farmacologiques, adrecades a promoure el benestar
i la qualitat de vida tant de les persones que pateixen la malaltia com dels seus
familiars i cuidadors. En sén exemples els programes de suport mutu, les diverses
terapies d'estimulacié (siguin basades en activitats cognitives, artistiques, d’oci...) i els
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programes psicoeducatius, adrecats a fomentar un millor coneixement de la malaltia,
els seus simptomes i com abordar-los, per tal de facilitar la cura i convivéncia quotidiana
amb algu diagnosticat d’Alzheimer.

La Fundacié Pasqual Maragall articula, en gran mesura, la seva area social vers
aquest eix i té el proposit d'oferir una atencié de qualitat a cuidadors familiars de
persones amb Alzheimer amb el seu programa de Grups Terapeutics, dissenyat per
a aquest col-lectiu i basat en un estudi propi de validacié cientifica d’una terapia de
grup cognitivoconductual. L'experiéncia acumulada i els bons resultats en diverses
dimensions de salut emocional, qualitat de vida i benestar han culminat en la posada
en marxa d'un curs d'extensié universitaria per formar terapeutes i multiplicar els
potencials beneficiaris d’aquesta terapia (Gramunt, Poudevida i equip area social de la
Fundacié Pasqual Maragall, 2018).

D’altra banda, es treballa en una linia per tal d'afavorir les relacions intergeneraci-
onals, acostant la realitat de les persones amb demeéncia als joves. Aixi, el projecte
LifeSoundtrack n’és un exemple, en el qual, fent servir la musica (particularment, la
personalment significativa) com a mitjancera, els estudiants s'acosten a aquesta rea-
litat, i les persones afectades veuen incrementat el seu benestar emocional (Gramunt
et al, 2019).
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Resum

La demeéncia és un problema de salut publica a escala mundial que afecta milions de
persones a tot el mon i que es preveu que augmentara en els proxims anys. Per aquesta
rao, les institucions publiques comencen a prendre mesures sobre aquest tema. Tant a
escala nacional com a les llles Balears s’han posat en marxa diferents accions dirigides
a I'atencié de les persones amb demencia.

Enelcursd’aquestes patologies apareixen simptomes molt variats, com el deficit cognitiu
en una intensitat suficient per a pertorbar les activitats habituals ocupacionals i socials
del pacient, i els simptomes psicologics i conductuals. Aquest segon grup de simptomes
es caracteritza per ser el que més angoixa produeix tant a la persona amb demeéncia
com als seus cuidadors, i per ser la principal causa d'institucionalitzacié, tot convertint-
se en una de les dianes terapéutiques de les intervencions no farmacologiques més
importants.

Les terapies no farmacologiques dirigides a la millora de la qualitat de vida de les
persones amb demeéncia i dels seus cuidadors, en I'actualitat, parteixen del model de
I"'atencié de la persona. Aquest model subratlla la importancia de conéixer la persona
integrament, no centrant-se només en la malaltia sin6 en les persones, d’'una manera
holistica, tenint en compte la seva historia de vida, els seus gustos i les seves preferéncies.

Les Ultimes recerques se centren en la prevencié primaria, i estudien I'efecte d'intervenir
sobre els factors de risc identificats, que intervenen en I'aparicié de la malaltia.

Resumen

La demencia es un problema de salud publica a nivel mundial que afecta a millones de
personas en todo el mundo y que se prevé que aumente en los préoximos afios. Por esta
razon, las instituciones publicas estan comenzando a tomar medidas al respecto. Tanto
a nivel nacional como en las Islas Baleares se han puesto en marcha diferentes acciones
dirigidas a la atencion de las personas con demencia.

En el curso de estas patologias aparecen sintomas muy variados, como el déficit
cognitivo, en una intensidad suficiente para perturbar las actividades habituales
ocupacionales y sociales del paciente, y los sintomas psicoldgicos y conductuales. Este
segundo grupo de sintomas se caracterizan por ser los que mas angustia producen
tanto a las personas con demencia como a sus cuidadores y por ser la principal causa
de institucionalizacién, convirtiéndose en una de las dianas terapéuticas de las
intervenciones no farmacolégicas mas importantes.
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Las terapias no farmacolégicas dirigidas a la mejora de la calidad de vida de las personas
con demencia y de sus cuidadores, en la actualidad, parten del modelo de la atenciéon
de la persona. Dicho modelo subraya la importancia de conocer a la persona en su
totalidad, no centrandose solo en la enfermedad sino en las personas de una manera
holistica, teniendo en cuenta su historia de vida, sus gustos y preferencias.

Las ultimas investigaciones se centran en la prevencién primaria, estudiando el
efecto de intervenir sobre aquellos factores de riesgo identificados, que median en la
aparicion de la enfermedad.

1. Situacid actual de la demeéncia

El 2015, la demencia afectava 47 milions de persones en el mén (el 5% de la poblacié
gran mundial). En l'actualitat, segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), la
demeéncia afecta a escala mundial uns 50 milions de persones; es prediu que augmentara
a 75 milions el 2030 i a 132 milions el 2050 (Prince et al., 2015). Cada any se’n registren
entre 7,7 i 10 milions de nous casos (Martinez-Lage, Martin-Carrasco, Arrieta, Rodrigo
i Formiga, 2018). S'estima que entre un 5% i un 8% de la poblacié general de 60 anys
o0 més sofreix deméncia en un determinat moment de la vida (WHO, 2019). Tenint en
compte aquestes dades alarmants de prevalenca i incidencia de la deméncia, és un
problema de salut publica a escala mundial que requereix que els professionals facin
recerca en aquest camp per a cercar solucions al creixement exponencial de la malaltia.

Practicament en tots els paisos, la forma de deméncia més frequent és la malaltia
d'Alzheimer (66%), seguida de les deméncies vasculars i la deméncia associada a
la malaltia de Parkinson, amb un 10-14% per a cadascuna (Societat Espanyola de
Psiquiatria i Societat Espanyola de Psicogeriatria, 2005).

1.1. La demeéncia a Espanya

En termes generals, la prevalenca de la demencia a Espanya oscil-la entre el 5,2 i el 16,3%
(Lopez-Pousa i Garre-Olmo, 2007). Seguint I'informe fet per Lage, d’acord amb els estudis
de prevalenca duts a terme a Espanya, la prevalenca de demencia ronda el 0,05% entre les
persones de 40 a 65 anys; 1'1,07% entre els 65 i 69 anys; el 3,4% en els 70-74 anys; el 6,9%
en els 75-79 anys; el 12,1% en els 80-84; el 20,1% en els 85-89i el 39,2% entre els més grans
de 90 anys (Martinez-Lage, 2015), per la qual cosa es pot observar que el percentatge de
persones afectades per la demencia al nostre pais augmenta a mesura que avanca |'edat.
Actualment, a Espanya hi ha 800.000 persones amb demeéncia, de les quals al voltant del
60-80% corresponen a la malaltia d’Alzheimer (MA o EA) (Soto-Gordoa et al., 2015).
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La segUent taula mostra la prevalenca de I'MA al nostre pais segons els diferents rangs
d’edat a partir de 65 anys, extreta del document del consens espanyol sobre deméncies
(Societat Espanyola de Psiquiatria i Societat Espanyola de Psicogeriatria, 2005).

Taula1 | Prevalenca de I'MA per rangs d’edat

Rang d’'edat Taxa de prevalenca

Poblacié > 65 anys ‘ 6i8%
Poblacié entre 70 i 75 anys 121 16%
Poblacié entre 80 i 85 anys 24136%

1.2. La demeéncia a les llles Balears

A través del projecte MapEA, dins del territori espanyol s’ha dut a terme una amplia i
detallada analisi de la situacié en la detecci6 i I'atencié de la deterioracié cognitiva en
els serveis de salut publica en cadascuna de les comunitats autonomes pertanyents al
territori, amb una descripcié de les seves caracteristiques i el seu funcionament. Aquest
treball té I'objectiu d’identificar arees de millora i emetre recomanacions. En el cas de
la comunitat de les llles Balears, les principals dades que extreu I'estudi de MapEA sén
les seguents (Martinez-Lage et al., 2018):

e No s'ha desenvolupat un pla especific per a I'abordatge de les deméncies, encara
que es disposa de diferents eines de planificacié i organitzacié que estableixen un
marc d’actuacio.

e L'esquema general de I'atencié6 de les demencies seria el d’avaluacié inicial-
diagnostic-tractament-seguiment-cures pal-liatives.

* La deteccid6 de deterioracié cognitiva se sol fer en atencié primaria (AP), i
habitualment en estadis moderats de la malaltia, encara que cada vegada hi ha
més casos que hi acudeixen en estadis lleus.

e Lesprovesde neuroimatge estructural es fan de manera rutinaria per al diagnostic
en el 100% de pacients, excepte en aquells que inicien I'avaluacié amb demeéncia
molt severa de llarga evolucié.

e El tractament no farmacologic es fa tant en centres d'atencié sociosanitaria com
en associacions de familiars i pacients (AFA).
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e Elseguiment es duu a terme en atencié especialitzada, normalment des del servei
de neurologia.

e Quant a les barreres que identifiquen els professionals, destaquen: I'escassetat de
centres, el caracter temporal d’alguns plans (enfocament de problema agut vs.
cronic) i la llista d'espera per a accedir als recursos.

Dins el Pla estrategic de les llles Balears (Conselleria de Salut - Servei de Salut de les
llles Balears, 2016) es van marcar diferents accions per a millorar I'atencié de la salut
mental, dins les quals s’inclou la millora especifica en I'atencié psicogeriatrica, on
s'englobaria I'atencié a les deméncies. Amb aquest objectiu, es proposen accions com:

e Implementar programes d‘enlla¢ en I'actual psicogeriatric a través d'un servei
de consultes externes i d’atencié ambulatoria psicogeriatrica de suport per a
programes en domicili i residéncies.

e Coordinar les actuacions del programa d’atencié psicogeriatrica de salut mental
amb els serveis i programes d’atencié especialitzada de neurologia i medicina in-
terna, especialment en els casos de trastorns de conducta i en la gestié de la simp-
tomatologia psiquiatrica o de reaguditzacié associats a deterioracié cognitiva.

e Crear un equip de valoracié per a prioritzar I'entrada en residéncies normalitza-
des o per a accedir als recursos especifics de discapacitat o de malalties neurode-
generatives de pacients institucionalitzats.

2. Centre de Referéncia Estatal d’Atencié a Persones amb Malaltia
d’Alzheimer i altres Deméncies, Imserso

La malaltia d'Alzheimer i altres demeéncies provoquen en les persones afectades i en les
seves families unes necessitats i unes demandes que van requerint una resposta integral
per a garantir la seva qualitat de vida. Les organitzacions i institucions que ofereixen
cures a aquestes persones també requereixen un suport i un esforg de les administracions
per a afavorir que totes les persones que necessiten atencié en puguin disposar.

L'adequada atencié a les persones amb demeéencia compromet els nivells assistencials
sanitaris i socials, que han de donar una resposta progressiva i integral als diferents
estats de necessitat i malaltia que presenten aquestes persones i les seves families. En
definitiva, imposa la definicio d'un model en el qual la col-laboracié, la corresponsabilitat
i la coordinacié entre nivells i serveis de diferents sectors seran decisives (Llibre blanc
de la coordinacié sociosanitaria, 2011).
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D’'acord amb la situacié actual i les previsions d’aquesta malaltia, és evident que som
davant un important desafiament per als nostres sistemes de proteccié social i un repte
per a I'estat del benestar del nostre pais.

L'Institut de Gent Gran i Serveis Socials (Imserso) ofereix un servei estatal que possibilita
el treball en xarxa, el desenvolupament i la transferéncia del coneixement sobre
aquestes malalties i el seu adequat tractament interdisciplinari a través del Centre de
Referencia Estatal d’Atencié a Persones amb Malaltia d’Alzheimer i altres Deméncies
(CREA), situat a Salamanca (regulat segons |’Ordre Tas /3775/2007, de 19 de desembre).

Aquest Centre de Referéncia Estatal disposa del suport incondicional del Ministeri de
Sanitat, Consum i Benestar Social i del mateix Imserso, del qual depéen organicament
i funcionalment, per tal d’aconseguir avancos en I'atencié i recerca sobre I'Alzheimer
que proporcionin respostes adequades, especifiques i integrals per a millorar la qualitat
de vida de les persones amb demeéncia i dels seus familiars cuidadors.

El CREA és un centre estatal public, especialitzat i avancat en recerca, analisi,
avaluacio i formacio sobre les millors estratégies per a I'atencio social i sanitaria de les
persones amb malaltia d’Alzheimer i altres deméncies, amb un enfocament d’enllag i
col-laboracié amb el conjunt d’organismes i entitats que dirigeixen i posen I'atencié en
aquesta malaltia.

3. Atenci6 integral i centrada en la persona

Segons el manual diagnostic DSM-5 (American Psychiatric Association, 2014), la
demeéncia o trastorn neurocognitiu major es caracteritza per I'aparicié d'un declivi
cognitiu significatiu comparat amb el nivell previ de rendiment en un o més dominis
cognitius (atencié complexa, funcié executiva, aprenentatge i memoria, llenguatge,
habilitat perceptiva motora o cognicié social). A més, aquests déficits han de tenir una
intensitat tal que pertorbin per si sols les activitats habituals ocupacionals i socials del
pacient. Aixo inclou les activitats instrumentals propies de la seva edat i del seu medi
sociocultural que realitzava préviament de manera més o menys quotidiana i, en els
graus més avancats, fins i tot les activitats basiques de la vida diaria (Robles et al.,
2002). També s’inclou en el diagnostic de deméncia la possible aparicié dels simptomes
psicologics i conductuals (SPCD).

A causa de la varietat de simptomes que es presenten i de |I'heterogeneitat entre
persones afectades per la deméncia, és important tenir una visido holistica de la
malaltia considerant cada persona amb demencia (PaD) de manera individualitzada i
multifactorial.
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3.1. La intervencié en persones amb deméncia

Encara que els deficits cognitius comencen a expressar-se de manera primerenca en
les demencies, i en sén el simptoma central, a I'hora de proporcionar qualitat de vida
tant a les PaD com als seus familiars cal posar el focus en els simptomes psicologics
i conductuals (SPCD), que apareixen en un percentatge alt de PaD i sembla que
representen un dels principals motius d'estrés i de sofriment tant en cuidadors com
en pacients (Cerejeira, Lagarto i Mukaetova-Ladinska, 2012). Al voltant del 97% de les
PaD experimenten almenys un SPCD (Ballard et al., 2011; Steinberg et al., 2008); els
més comuns: apatia, depressio, irritabilitat, agitacié i ansietat (Steinberg et al., 2008).

Una de les principals causes d'institucionalitzacio és I'aparicié de SPCD (Corbett, Nunez
i Thomas, 2013) i les dificultats que troben els cuidadors en el maneig d'aquests tipus
de simptomes. Per aquest motiu, és important posar el focus en I'atencié a la familia,
especialment en els primers estadis de la demencia. Els SPCD constitueixen una varietat
heterogénia de manifestacions que formen part d'un complex simptomatic de les de-
meéncies i tenen una importancia crucial en I'esdevenir de la malaltia, ja que solen ser
els simptomes més incapacitants per als pacients i els més conflictius per als cuidadors
(Gaugler, Yu, Krichbaum i Wyman, 2009).

L'Associacié Psicogeriatrica Internacional va definir els SPCD com a alteracions de
la percepcié, el contingut del pensament, I'humor o la conducta que es presenten
sovint en pacients amb demencia (IPA, 1996). Existeixen multiples intervencions que
van dirigides al tractament d'aquesta simptomatologia (Gitlin, Kales i Lyketsos, 2012),
encara que gairebé no hi ha estudis que detallin el procediment indicat per a detectar
els simptomes, registrar-los i actuar adequadament en I'aparicié d'aquests simptomes
en pacients en régim ambulatori.

Hi ha gran quantitat de terapies no farmacologiques dirigides a mantenir i/o millorar
les funcions cognitives que han demostrat la seva eficacia (Aguirre, Hoare, Spector,
Woods i Orrell, 2014; Allward, Dunn, Forshaw, Rewston i Wass, 2017; Ballard, Corbett
i Khan, 2014; Capotosto et al., 2017; Farina et al., 2006; Iborra, 2013) aixi com inter-
vencions d’entrenament de les activitats de la vida diaria amb I'objectiu de millorar
la funcionalitat (Dechamps et al., 2011; Lancioni et al., 2009). En aquest apartat ens
centrarem en la intervencié en els SPCD, ja que cada vegada es demostra més la seva
utilitat en la millora de la qualitat de vida.

Una revisidé sistematica realitzada sobre les terapies utilitzades per a tractar els
SPCD en deméncies observa que inclouen practiques sensorials (aromaterapia,
massatge, estimulacié multisensorial...), practiques psicosocials (terapia de validacio,
reminiscéncia, musicoterapies, activitats significatives, terapia assistida amb animals)
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i protocols de cures estructurades (bany, higiene bucal) (Scales, Zimmerman i Miller,
2018). A més, conclou que la majoria d’aquestes practiques no tenen efectes secundaris
i requereixen una inversié econdomica mitjana-baixa.

Una altra revisi6 sistematica sobre el tema va trobar que, mentre que els métodes i
les mostres varien d'un estudi a un altre, la musicoterapia i les técniques de maneig
conductual han mostrat millors resultats en general (Abraha et al., 2017). Amb
aquests resultats, sembla necessari que les terapies no farmacoldgiques es considerin
tractament de primera linia per a I'abordatge dels SPCD, o en conjuncié amb els
tractaments farmacologics en els casos que sigui necessari (Gitlin et al., 2012).

Pero és important destacar que no només les intervencions no farmacologiques dutes a
terme per professionals poden ser efectives. Activitats com I'oci han mostrat que tenen
efectes beneficiosos per a les PaD; promoure la participacié en tasques diaries i mantenir
els entreteniments i les activitats compartides del passat milloren I'estat d’anim, redueixen
I'agitacié i milloren la qualitat de vida (Austrom, Boustani i LaMantia, 2018). Tenint aquest
fet en compte, una de les funcions principals dels professionals ha de ser informar la familia
sobre els efectes de portar aquest estil de vida, ja que educar els cuidadors ha mostrat que
és tan efectiu per reduir I'agitacié com el tractament farmacologic (Oliveira et al., 2015).

Entre les coses que és crucial que aprenguin els familiars de les PaD tenim que elles no
es comporten d’aquesta manera intencionadament siné que, més aviat, aquestes con-
ductes son I'expressié d'una alteracio al cervell, raé per la qual els cuidadors no haurien
de prendre-s’ho com una cosa personal (Guerreiro Austrom, DI. i Hendrie, 2013). Sabent
que aixd pot ajudar a evitar conflictes, empipaments i els conseglients sentiments de
culpa, no es pot fer responsables a les persones amb demeéncia dels seus comportaments,
encara que és important tenir en compte que tot comportament té un proposit, i aquest
tipus de simptomes pot resultar de la intencié de comunicar una necessitat que, a causa
de les dificultats en la comunicacio, la PaD no sap expressar d'una altra manera.

Els protocols de cura estructurats, adaptats a les necessitats individuals i a les
preferéncies de les PaD, podrien ajudar els cuidadors familiars i els cuidadors formals a
implementar cures centrades en I'atencié de la persona que, a més, siguin técnicament
competents i evitin o minimitzin el dolor o uns altres possibles desencadenants de
I"alteracié de conducta (Scales et al., 2018), oferint I'alternativa de la prevencié de la
genesi dels SPCD en la mesura que sigui possible.

3.2. Atencio centrada en la persona (ACP)

El terme «atencié centrada en la persona» (ACP) va ser encunyat el 1988 per Kitwood
(Kitwood, 1988) per distingir cert enfocament de cures del classic enfocament médic
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de la deméncia. Emfatitzava la comunicacié i les relacions interpersonals i promulgava
que la deméncia no progressa universalment de manera lineal i que varia entre les
persones (T. Kitwood i Bredin, 1992). D'aqui sorgeix la necessitat de considerar cada
persona de manera individualitzada i Unica, i no com la suma de simptomes provinents
de la demencia.

En una extensa revisio bibliografica de les definicions de I’ACP es va determinar que
els sis dominis més prominents que la conformen sén: la cura holistica o centrada en
la persona, el respecte i valor, I'eleccid, la dignitat, I'autodeterminacio i el projecte de
vida plena (Kogan, Wilber i Mosqueda, 2016). Aquests dominis han de ser molt presents
en les institucions que vulguin proporcionar les cures des d’aquest enfocament, cada
vegada més utilitzat.

Una de les estrategies més importants de I’ACP en entorns residencials és transformar I'en-
torn fisic institucional perqué sigui més calid i acollidor. Per a propiciar aquest ambient
s'inclouen plantes, animals i programes intergeneracionals per a millorar el compromis
social dels residents (Fazio, Pastura, Flinner i Kallmyer, 2018) i transmetre una sensacié de
familiaritat i confort que s'assembli el maxim a la calidesa que proporciona la propia llar.
En el cas de les deméncies, I'atencié centrada en la persona necessita unes consideracions
addicionals, ja que el déficit cognitiu fa més complicat que els usuaris dels centres residen-
cials els reconeguin com una llar. Sén diverses les eines disponibles per a poder acostar la
seva llar tant com sigui possible, com la utilitzacié d’enregistraments dels seus éssers esti-
mats (preséncia simulada), la reminiscéncia (amb fotografies antigues de la seva familia) i
I'assignacioé sempre del mateix personal per a transmetre confianca i familiaritat.

Les practiques recomanades per a proporcionar atencié centrada en la persona sén
(Fazio et al., 2018):

1. Coneéixer la persona amb deméncia més enlla del diagnostic, conéixer la persona
com algu Unic amb valors, creences, interessos, habilitats i gustos propis.

2. Reconéixer i acceptar la realitat de la persona. Es important veure el mén des de la
perspectiva d’algu amb demeéncia; reconeixer la seva conducta com una manera de
comunicacié i promoure aixi una comunicacié eficag i empatica que validi els seus
sentiments.

3. Identificar les oportunitats en marxa per a una participacio significativa, i donar-
hi suport. Cada experiéncia i interaccié han de ser vistes com una oportunitat per
a la participacié. S'ha de donar suport als interessos i les preferéncies, aixi com
permetre I'eleccié i I'éxit, i reconéixer que les persones, fins i tot les que pateixen
una demeéncia severa, poden experimentar alegria, confort i una vida amb sentit.
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4. Construir i nodrir relacions de cura auténtiques. Les persones amb demencia hauri-
en de formar part de relacions que els tractin amb dignitat i respecte, i en les quals
la seva individualitat rebi sempre suport. Es tracta de «fer amb» i no «fer per a».

5. Crear i mantenir una comunitat que proporcioni suport a les PaD, a les families i als
cuidadors formals.

6. Avaluar els sistemes de cura de manera regular i fer-hi els canvis que es considerin
oportuns, ja que la demencia és progressiva i, per tant, dinamica.

Dur a terme aquestes accions amb |'objectiu de proporcionar unes cures centrades
en la persona té efectes significatius a I’hora de disminuir I'aparici6 de SPCD i I'Us
de medicacié psicotropica en usuaris amb deméncia de centres residencials de llarga
estada (Li i Porock, 2014).

L'impacte dels factors ambientals en les caracteristiques de les PaD pot tenir un efecte
terapeutic o afeblidor (Calkins, 2018). Tenir en compte caracteristiques ambientals com
I'estimulacio luminica, els sorolls de I'entorn o com de familiar sigui I'entorn per ala PaD
potser crucial en la seva qualitat de vida. L'eix central de I’ACP és «coneixer la persona,
I'ésser huma, pare, professor... L's de la historia de vida pot influenciar I'habilitat
dels professionals per a veure la PaD de manera holistica, de la qual cosa es dedueix
la importancia de posar en marxa sistemes i processos no tan sols per a proporcionar
la informacio siné també perqué sigui accessible als professionals en contacte directe
amb els usuaris d’'una manera rapida i eficac (Gilster, Boltz i Dalessandro, 2018).

4. Impacte de la deméncia en I’entorn familiar: els cuidadors

La demeéncia és una de les principals causes de discapacitat i dependéncia entre els
adults grans en el mon, i té un impacte significatiu en els individus que la sofreixen, aixi
com en els seus cuidadors, les seves families, les comunitats i la societat (WHO, 2015).

Segons estimacions de la Confederacié Espanyola d’Associacions de Familiars de Per-
sones amb Alzheimer i altres Deméncies (CEAFA), la malaltia d'Alzheimer repercuteix
en la vida de més de 3,5 milions de persones al nostre pais, la qual cosa significa
que una de cada quatre families t¢ un membre amb la malaltia (CEAFA, 2015). Les
families necessiten ajuda primerenca, ja que les PaD cada vegada sén diagnosticades
abans i amb més precisio, aixi que podem esperar que les families entrin abans en el
sistema de serveis socials i en estadis més primerencs de la malaltia (Whitlatch i Orsu-
lic-Jeras, 2017). Aix0 es pot interpretar com una cosa positiva a I'hora de planificar les
cures, anticipar la presa de decisions futures i conéixer la malaltia d’'una manera més
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detallada. L'atencié primerenca a les families pot ser eficagc per prevenir problemes
en el desenvolupament de la demencia, aixi com facilitar I'enteniment i maneig de
la malaltia.

Podem dir que la deméncia és un dels problemes més apressants de la salut publica i
que sén moltes les families que acudeixen als serveis d’atencié primaria quan detecten
els primers senyals de deterioracié cognitiva, perd no sén aquests simptomes els que
provoquen més preocupacié en les families. Les limitacions que comencen a aparéixer
de manera insidiosa, com els simptomes psicologics i conductuals, o la pérdua gradual
de lI'autonomia per al desenvolupament d’activitats de la vida diaria, tant basiques
com instrumentals, son les que més interfereixen en el dia a dia de la persona amb
demencia i les que, per tant, més preocupacié provoquen. Els simptomes cognitius,
funcionals, psicologics-conductuals, units als problemes meédics que deriven de la
malaltia, aixi com els problemes psicosocials que sorgeixen, fan que es necessiti una
atencié multidisciplinaria i especialitzada.

La revisi6 sistematica realitzada per Olazaran (Olazaran et al., 2010) de les terapies no
farmacologiques va proposar les terapies multicomponent per als familiars com a Unica
intervencio de grau A, la qual cosa significa que té evidencia cientifica suficient per a
considerar-la com a eficac. En aquestes terapies multicomponent hi entrarien diferents
classes d'intervencié que van dirigides al cuidador principal de la PaD. Les terapies més
utilitzades sén les d’informacié de la malaltia, proporcié d’eines de maneig, formacié
de grups de suport i suport psicologic per al maneig de les emocions.

Dins les practiques recomanades per a la informacié, I'educacié i el suport per a les PaD
i els seus cuidadors es troben (Whitlatch i Orsulic-Jeras, 2017):

1. Proporcionar educacié i donar suport de manera primerenca en la malaltia per a
preparar per al futur.

2. Animar les persones que s'ocupen de les cures a treballar i planejar-les de manera
conjunta.

3. Construir programes culturalment sensibles que siguin facilment adaptables a
poblacions especials.

4. Assegurar-se que els programes d’educacié, informacié i suport sén accessibles
durant les etapes de transicio (d'una etapa a una altra de la malaltia).

5. Usar la tecnologia per a arribar a més families amb necessitats d’educacié,
informacié i suport.
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Quan ens referim a educacié i informacié sobre deméncia, s'hi poden incloure
una gran varietat d'arees tematiques com ara informacié sobre la progressié de la
malaltia, opcions farmacologiques, factors de risc (genétics i ambientals), maneig de
I'estrés per a cuidadors, maneig dels SPCD i recursos disponibles als serveis publics.
Aquestes activitats son efectives per a millorar el coneixement de la malaltia (Sérensen,
Duberstein, Gill i Pinquart, 2006) i tenen efectes positius significatius en sobrecarrega i
depressio (Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos i Livingston, 2007).

A més de I'educacié i informacio sobre la malaltia també s'ha demostrat I'eficacia dels
grups de suport en la disminucié de I'aillament i I'augment del suport social (Chien
et al., 2011), una cosa molt important per a reduir la sobrecarrega que, en moltes
ocasions, sofreixen els cuidadors de les PaD.

L'evidéncia de I'eficacia dels programes multicomponent estructurats per a familiars ha
fet que sorgeixin programes com Care of Persons With Dementia in Their Environment
(COPE). Es un programa multicomponent basat en I'evidéncia que compromet els dos
cuidadors (formal i informal) per a donar suport a les fortaleses de la PaD reduint els
estressors ambientals i millorant les habilitats del cuidador en el maneig (Gitlin, Winter,
Dennis, Hodgson i Hauck, 2010).

Un altre programa estructurat que s’encarrega dels cuidadors és el Resources for
Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health (REACH 2). Aquest programa es duu a terme
a la llar, i els components de tractament que s’inclouen, encara que no estan limitats
exclusivament a aquests, son: deficits i capacitats conservades de la PaD, entorn a la
Ilar, comunicacié entre els cuidadors, preocupacions identificades en els cuidadors,
educacio sobre la medicacié als cuidadors, dolor i reduccié de l'estrés, i informacid
sobre activitats saludables. A més d’intervenir sobre aquestes arees en les cures de
les PaD a la llar, el programa identifica cinc arees d'estres en el cuidador: seguretat,
autocura, suport social, benestar emocional i els SPCD (Lykens, Moayad, Biswas,
Reyes-Ortiz i Singh, 2014). La implantacié d'aquests tipus de programes en persones
que encara resideixen a la llar pot contribuir al retard de la institucionalitzacié i a la
reduccié dels SPCD, tenint en compte la importancia de la combinacié que I'entorn
sigui segur i familiar per al malalt, i la millora de les habilitats dels cuidadors en el
maneig de la malaltia.

Altres estudis també mostren com els cuidadors tenen importants necessitats no
resoltes que, a més, sovint no sén avaluades (Black, Johnston i Rabins, 2013; Gaugler,
Kane i Kane, 2005; Johnston, Samus i Morrison, 2011) ni detectades i, conseglentment,
no soén abordades. Les necessitats més comunes entre els cuidadors de PaD soén
potencialment modificables i inclouen educacié sobre la deméncia (per ex.: prognosi,
maneig de simptomes, entrenament en habilitats, recursos disponibles...), atencié a
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les propies necessitats de salut medica i mental, suport emocional i respir (Black et al.,
2013; Hughes et al., 2014; Johnston et al., 2011). Cobrir aquestes necessitats pot ser una
de les primeres estratégies a implantar a I'hora d’atendre les PaD i la seva familia, i és
més beneficiés com més primerenca és |'atencio.

5. El futur de I’atencié en deméncies: la prevenci6

Hihaidentificatsdiversosfactorsderiscde patirdeménciaques’handetectatendiferents
estudis sobre aquest tema, com I'obesitat en la mitjana edat, la hipercolesterolemia,
la diabetis mellitus, el tabaquisme, la inactivitat fisica, la depressié o els baixos nivells
educatius (Kivipelto, Mangialasche i Ngandu, 2018). Per aixo, podria ser un enfocament
adequat reduir aquests factors de risc coneguts, ja que la prevalenca de la deméncia
a Espanya continuara creixent irremeiablement si no s’implanten estrategies de
prevencié adequades. Les intervencions dirigides a reduir els ja esmentats factors de
risc sembla una alternativa valida i efectiva (Soto-Gordoa et al., 2015).

Els plans especifics disponibles a Espanya son majoritariament obsolets o no s'han
arribat a implantar. En linies generals, no es duen a terme activitats de prevencié ni
de deteccié primerenca. Hi ha una gran heterogeneitat de rutes assistencials d’accés al
diagnostic, tractament i seguiment de la malaltia, i no totes les proves diagnostiques
estan disponibles en les diferents regions sanitaries. En general, els recursos disponibles
es consideren escassos i poc coneguts (Martinez-Lage et al., 2018).

En abséncia de tractaments curatius, es recomanen estrategies de prevencié primaria
per a la reduccié de la carrega global de la demeéncia en I'OMS (Soto-Gordoa et al.,
2015) i en les guies de salut publica, perod aquestes estratégies estan poc investigades.

Els factors de risc potencialment modificables semblen sensibles a les intervencions,
i la identificacié i el control de la hipertensié son les intervencions que tindrien més
efecte (Walker i Paddick, 2019). Estudis observacionals han identificat nombrosos
factors de risc potencialment modificables; es necessiten assajos clinics aleatoritzats
que investiguin si les intervencions que tenen com a objectiu aquests factors de risc
poden reduir el risc de la deterioracié cognitiva i la deméncia en adults grans, encara
que aquests estudis suposen un repte metodologic (Kivipelto et al., 2018).

Malgrat les dificultats que puguin sorgir en aquesta classe de recerques, se n'han dut a
terme algunes, entre les quals es troba FINGER (Ngandu et al., 2015), un assaig de doble
cec aleatoritzat i controlat per a avaluar la intervencié multidomini per a mantenir o
millorar el funcionament cognitiu i reduir el risc de patir deterioracié cognitiva en els
ancians amb factors de risc de la poblacié general. La hipotesi era que una intervencié
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multifactorial sobre els factors de risc tindria un efecte protector sobre la cognicid, la
qual cosa es va confirmar.

Si I'enfocament del tractament multicomponent vascular intensiu resulta ser efectiu
per a reduir tant la incidéncia de la deméncia com la progressié d’incapacitat a través
del temps, sera dificil concloure quin aspecte de la intervencidé ha contribuit més a
aquest efecte (Richard et al., 2009), encara que en cap cas prendre aquest tipus de
mesures sera contraproduent; fins i tot, contribuira a disminuir el risc d"altres patologies
relacionades.

Un altre estudi pioner en el camp de la prevencié primaria va ser el MAPT Study (The
(Multidomain Alzheimer Preventive Trial), que va ser dissenyat per a avaluar |'eficacia
de tres estrateégies diferents: 1. Suplement d’acid oleic omega-3; 2. Intervencio
multidomini (consistent en assessorament nutricional, exercici fisic i estimulacio
cognitiva); 3. Una combinacié de totes dues (Vellas et al., 2015). Amb una durada de tres
anys, aquest estudi no va demostrar efectes significatius en la prevencié de la deméncia
en subjectes amb queixa subjectiva de memoria amb cap dels tres tractaments, encara
que és important assenyalar que la intervencié multidomini va ser la que més efectes
va mostrar sobre la cognicié (Yassine i Schneider, 2017), per la qual cosa es podria dir
que les intervencions d’aquestes caracteristiques haurien de ser més investigades en
futurs estudis, amb I'objectiu de trobar la manera més efectiva de disminuir el nombre
de PaD, que s’estima que augmentara en els proxims anys. Hi ha una tendéncia cada
vegada més gran d'investigar la prevencié de les demeéncies tant en subjectes sans com
preclinics, a causa de I'escassetat de resultats dels tractaments una vegada instaurada
la demencia.

En el futur de la recerca en les deméncies, tant els centres especialitzats com les
institucions hauran de conjuminar esforcos per a disminuir els percentatges previstos
de demencia d’aqui a alguns anys, a través de la implantacié d’estrategies i plans que
posin el focus en tots aquells factors de risc que es detectin i subratllant la importancia
d’actuar de manera primerenca, intervenint de manera preventiva en la poblacié de
risc abans que aparegui la demeéncia, per a la qual, desafortunadament i de moment,
manquen tractaments curatius.



342 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Referéncies bibliografiques

Abraha, I.; Rimland, J. M.; Trotta, F. M.; Dell’Aquila, G.; Cruz-Jentoft, A.; Petrovic, M.,
... Guaita, A. (2017). Systematic review of systematic reviews of non-pharmacological
interventions to treat behavioural disturbances in older patients with dementia. BMJ
Open, 7(3), e012759.

Aquirre, E.; Hoare, Z.; Spector, A.; Woods, R. T. i Orrell, M. (2014). The effects of a
Cognitive Stimulation Therapy [CST] programme for people with dementia on family
caregivers’ health. BMC Geriatrics, 14(1), 31.

Allward, C.; Dunn, R.; Forshaw, G.; Rewston, C. i Wass, N. (2017). Mental wellbeing in
people with dementia following Cognitive Stimulation Therapy: Innovative practice.
Dementia. doi: https://doi.org/10.1177/1471301217722443

American Psychiatric Association. (Ed.). (2014). Guia de consulta de los criterios
diagndsticos del DSM-5. Arlington, VA: American Psychiatric Publishing.

Austrom, M. G.; Boustani, M. i LaMantia, M. A. (2018). Ongoing medical management
to maximize health and well-being for persons living with dementia. The Gerontologist,
58(suppl_1), S48-S57. doi: https://doi.org/10.1093/geront/gnx147

Ballard, C.; Corbett, A. i Khan, Z. (2014). Cognitive stimulation therapy: training,
maintenance and implementation in clinical trials. Pragmatic and Observational
Research, 15. doi: https://doi.org/10.2147/POR.S56000

Ballard, C.; Gauthier, S.; Corbett, A.; Brayne, C.; Aarsland, D. i Jones, E. (2011).
Alzheimer’s disease. The Lancet, 377(9770), 1019-1031. doi: https://doi.org/10.1016/
S0140-6736(10)61349-9

Black, B. S.; Johnston, D.; Rabins, P. V.; Morrison, A.; Lyketsos, C. i Samus, Q. M. (2013).
Unmet needs of community-residing persons with dementia and their informal
caregivers: findings from the maximizing independence at home study. Journal of the
American Geriatrics Society, 61(12), 2087-2095. doi: https://doi.org/10.1111/jgs.12549

Calkins, M. P. (2018). From research to application: supportive and therapeutic
environments for people living with dementia. The Gerontologist, 58(suppl_1),
$114-5128. doi: https:/doi.org/10.1093/geront/gnx146

Capotosto, E.; Belacchi, C.; Gardini, S.; Faggian, S.; Piras, F; Mantoan, V., ... Borella, E.
(2017). Cognitive stimulation therapy in the Italian context: its efficacy in cognitive and



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 343

non-cognitive measures in older adults with dementia: Cognitive stimulation therapy-
Italy (CST-IT). International Journal of Geriatric Psychiatry, 32(3), 331-340. doi: https://
doi.org/10.1002/gps.4521

CEAFA. (2015). Dia mundial del Alzheimer 2015. Avanzando juntos hacia el abordaje
integral del Alzheimer. Recuperat (21 de maig de 2019) de: https://www.ceafa.es/
files/2017/02/reivindicaciones_2015.pdf

Cerejeira, J.; Lagarto, L. i Mukaetova-Ladinska, E. B. (2012). Behavioral and Psychological
Symptoms of Dementia. Frontiers in Neurology, 3. doi: https://doi.org/10.3389/
fneur.2012.00073

Chien, L.-Y.; Chu, H.; Guo, J.-L,; Liao, Y.-M.; Chang, L.-l.; Chen, C.-H. i Chou, K.-R. (2011).
Caregiver support groups in patients with dementia: a meta-analysis. International
Journal of Geriatric Psychiatry, 26(10), 1089-1098. doi: https://doi.org/10.1002/gps.2660

Conselleria de Salut - Servei de Salut Illes Balears. (2016). Plan estratégico de salud
mental de las Islas Baleares 2016-2022. Palma: Servei de Salut de les llles Balears.

Corbett, A.; Nunez, K. i Thomas, A. (2013). Coping with dementia in care homes.
Maturitas, 76(1), 3-4. doi: https://doi.org/10.1016/j.maturitas.2013.06.002

Dechamps, A.; Fasotti, L.; Jungheim, J.; Leone, E.; Dood, E.; Allioux, A., ... Kessels,
R. P. C. (2011). Effects of different learning methods for instrumental activities
of daily living in patients with Alzheimer's dementia: a pilot study. American
Journal of Alzheimer’s Disease & Other Dementias, 26(4), 273-281. doi: https://doi.
org/10.1177/1533317511404394

Farina, E.; Mantovani, F; Fioravanti, R.; Pignatti, R.; Chiavari, L.; Imbornone, E.; ...
Nemni, R. (2006). Evaluating two group programmes of cognitive training in mild-
to-moderate AD: Is there any difference between a «global» stimulation and a
«cognitive-specific» one? Aging & Mental Health, 10(3), 211-218. doi: https:/doi.
0rg/10.1080/13607860500409492

Fazio, S.; Pace, D.; Flinner, J. i Kallmyer, B. (2018). The fundamentals of Person-Centered
Care for individuals with dementia. The Gerontologist, 58(suppl_1), $10-S19. doi:
https://doi.org/10.1093/geront/gnx122

Gaugler, J. E.; Kane, R. L.; Kane, R. A. i Newcomer, R. (2005). Unmet care needs and key
outcomes in dementia. Journal of the American Geriatrics Society, 53(12), 2098-2105.



344 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Gaugler, J. E.; Yu, F; Krichbaum, K. i Wyman, J. F. (2009). Predictors of nursing home
admission for persons with dementia: Medical Care, 47(2), 191-198. doi: https://doi.
org/10.1097/MLR.0b013e31818457ce

Gilster, S. D.; Boltz, M. i Dalessandro, J. L. (2018). Long-term care workforce issues:
practice principles for quality dementia care. The Gerontologist, 58(suppl_1), S103-5113.
doi: https://doi.org/10.1093/geront/gnx174

Gitlin, L. N.; Kales, H. C. i Lyketsos, C. G. (2012). Nonpharmacologic management of
behavioral symptoms in dementia. JAMA, 308(19), 2020. doi: https://doi.org/10.1001/
jama.2012.36918

Gitlin, L. N.; Winter, L.; Dennis, M. P.; Hodgson, N. i Hauck, W. W. (2010). A Biobehavioral
home-based intervention and the well-being of patients with dementia and their
caregivers: the COPE randomized trial. JAMA, 304(9), 983. doi: https://doi.org/10.1001/
jama.2010.1253

Guerreiro Austrom, M.; Lu, Y. i Hendrie, H. C. (2013). Family care for elders with
dementia. A The encyclopedia of elder care: The comprehensive resource on geriatric
and social care (3rd ed., pp. 286-289). New York: Springer Publishing Company.

Hughes, T. B.; Black, B. S.; Albert, M.; Gitlin, L. N.; Johnson, D. M.; Lyketsos, C. G. i Samus,
Q. M. (2014). Correlates of objective and subjective measures of caregiver burden
among dementia caregivers: influence of unmet patient and caregiver dementia-
related care needs. International Psychogeriatrics, 26(11), 1875-1883.

Iborra, R. R. (2013). La estimulacion mental como factor potenciador de la reserva
cognitiva y del envejecimiento activo. Informacid psicologica, (104), 72-83.

IPA. (1996). The IPA complete guides to behavioral and psychological symptoms of
dementia. International Psychogeriatric Association.

Johnston, D.; Samus, Q. M.; Morrison, A.; Leoutsakos, J. S.; Hicks, K.; Handel, S.; ...
Black, B. S. (2011). Identification of community-residing individuals with dementia and
their unmet needs for care. International Journal of Geriatric Psychiatry, 26(3), 292-298.

Kitwood, T. i Bredin, K. (1992). Person to person: A guide to the care of those with
failing mental powers. Essex: Gale Centre Publications.

Kitwood, Tom. (1988). The technical, the personal, and the framing of dementia. Socia/
Behaviour, 3(2), 161-179.



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 345

Kivipelto, M.; Mangialasche, F. i Ngandu, T. (2018). Lifestyle interventions to prevent
cognitive impairment, dementia and Alzheimer disease. Nature Reviews Neurology,
14(11), 653-666. doi: https://doi.org/10.1038/s41582-018-0070-3

Kogan, A. C.; Wilber, K. i Mosqueda, L. (2016). Person-Centered Care for older adults
with chronic conditions and functional impairment: a systematic literature review. Jour-
nal of the American Geriatrics Society, 64(1), e1-e7. doi: https://doi.org/10.1111/jgs.13873

Lancioni, G. E.; Singh, N. N.; O'Reilly, M. F; Sigafoos, J.; Pangrazio, M. T.; Megna, M.; ...
Minervini, M. G. (2009). Persons with moderate Alzheimer’s disease improve activities
and mood via instruction technology. American Journal of Alzheimer’s Disease & Other
Dementias, 24(3), 246-257. doi: https://doi.org/10.1177/1533317509332627

Li, J. i Porock, D. (2014). Resident outcomes of person-centered care in long-term care:
A narrative review of interventional research. International Journal of Nursing Studies,
51(10), 1395-1415. doi: https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2014.04.003

Lopez Pousa, S. i Garre Olmo, J. (2007). Demencia: concepto y epidemiologia. Medicine:
Programa de Formacion Médica Continuada Acreditado, 9(77), 4921-4927.

Lykens, K.; Moayad, N.; Biswas, S.; Reyes-Ortiz, C. i Singh, K. P. (2014). Impact of a
community based implementation of REACH Il program for caregivers of Alzheimer’s
patients. PLoS ONE, 9(2), €89290. doi: https://doi.org/10.1371/journal.pone.0089290

Martinez-Lage, P. (2015). Informe técnico de evaluacion externa sobre la enfermedad
de Alzheimer en Espafia.

Martinez-Lage, P.; Martin Carrasco, M.; Arrieta, E.; Rodrigo, J. i Formiga, F. (2018). Mapa
de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en Espafia. Proyecto MapEA. Revista
Esparfiola de Geriatria y Gerontologia, 53(1), 26-37. doi: https://doi.org/10.1016/j.
regg.2017.07.006

Ngandu, T.; Lehtisalo, J.; Solomon, A.; Levalahti, E.; Ahtiluoto, S.; Antikainen, R.; ...
Kivipelto, M. (2015). A 2 year multidomain intervention of diet, exercise, cognitive
training, and vascular risk monitoring versus control to prevent cognitive decline in
at-risk elderly people (FINGER): a randomised controlled trial. The Lancet, 385(9984),
2255-2263. doi: https://doi.org/10.1016/50140-6736(15)60461-5

Olazaran, J.; Reisberg, B.; Clare, L.; Cruz, |.; Pefia-Casanova, J.; del Ser, T. et al. (2010).
Eficacia de las terapias no farmacoldgicas en la enfermedad de Alzheimer: una revisién
sistematica. Dement Geriatr Cogn Disord, 321458, 2.



346 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Oliveira, A. M. de; Radanovic, M.; Mello, P. C. H. de; Buchain, P. C.; Vizzotto, A. D. B;
Celestino, D. L.; ... Forlenza, O. V. (2015). Nonpharmacological interventions to reduce
behavioral and psychological symptoms of dementia: a systematic review. BioMed
Research International, 2015, 1-9. doi: https:/doi.org/10.1155/2015/218980

Prince, M.; Wimo, A.; Guerchet, M.; Ali, G. C.; Wu, Y. i Prina, M. (2015). World Alzheimer
Report 2015, The Global Impact of Dementia: An analysis of prevalence, incidence, cost
and trends. Recuperat de: https://www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimerReport2015.
pdf

Richard, E.; den Heuvel, E. V.; Moll van Charante, E. P.; Achthoven, L.; Vermeulen, M.;
Bindels, P. J. i Van Gool, W. A. (2009). Prevention of dementia by intensive vascular
care (PreDIVA): a cluster-randomized trial in progress. Alzheimer Disease & Associated
Disorders, 23(3), 198-204. doi: https://doi.org/10.1097/WAD.0b013e31819783a4

Robles, A.; Ser, T. del; Alom, J.; Pefia Casanova, J. et al. (2002). Propuesta de criterios
para el diagnéstico clinico del deterioro cognitivo ligero, la demencia y la enfermedad
de Alzheimer. Neurologia, 17(1), 17-32.

Scales, K.; Zimmerman, S. i Miller, S. J. (2018). Evidence-based nonpharmacological
practices to address behavioral and psychological symptoms of dementia. The
Gerontologist, 58(suppl_1), S88-S102. doi: https://doi.org/10.1093/geront/gnx167

Selwood, A.; Johnston, K.; Katona, C.; Lyketsos, C. i Livingston, G. (2007). Systematic
review of the effect of psychological interventions on family caregivers of people with
dementia. Journal of Affective Disorders, 101(1), 75-89. doi: https://doi.org/10.1016/j.
jad.2006.10.025

Sociedad Espafola de Psiquiatria i Sociedad Espafiola de Psicogeriatria. (2005).
Consenso espanol sobre demencias. Novartis.

Sorensen, S.; Duberstein, P.; Gill, D. i Pinquart, M. (2006). Dementia care: mental health
effects, intervention strategies, and clinical implications. The Lancet Neurology, 5(11),
961-973. doi: https://doi.org/10.1016/51474-4422(06)70599-3

Soto Gordoa, M.; Arrospide, A.; Moreno-lzco, F.; Martinez-Lage, P.; Castilla, I. i Mar, J.
(2015). Projecting burden of dementia in Spain, 2010-2050: impact of modifying risk
factors. Journal of Alzheimer’s Disease, 48(3), 721-730.

Steinberg, M.; Shao, H.; Zandi, P; Lyketsos, C. G.; Welsh-Bohmer, K. A.; Norton, M.
C.; ... Cache County Investigators. (2008). Point and 5-year period prevalence of



ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 347

neuropsychiatric symptoms in dementia: the Cache County Study. International Journal
of Geriatric Psychiatry, 23(2), 170-177. doi: https://doi.org/10.1002/gps.1858

Vellas, B.; Carrie, I.; Gillette-Guyonnet, S.; Touchon, J.; Dantoine, T.; Cuffi, M. N.; ...
Andrieu, S. (2015). MAPT Study: a multidomain approach for preventing Alzheimer’s
disease: design and baseline data. The journal of prevention of Alzheimer’s disease,
1(1), 23.

Walker, R. i Paddick, S.-M. (2019). Dementia prevention in low-income and middle-
income countries: a cautious step forward. The Lancet Global Health, 7(5), e538-e539.
doi: https://doi.org/10.1016/52214-109X(19)30169-X

Whitlatch, C. J. i Orsulic-Jeras, S. (2017). Meeting the informational, educational, and
psychosocial support needs of persons living with dementia and their family caregivers.
The Gerontologist. doi: https://doi.org/10.1093/geront/gnx162

WHO. (2015). The epidemiology and impact of dementia: current state and future
trends. Geneve: World Health Organization.

WHO. (2017). Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025.
Geneve: World Health Organization.

WHO. (2019). Dementia. Recuperat (1 de juny de 2019) de: https://www.who.int/es/
news-room/fact-sheets/detail/dementia

Yassine, H. N. i Schneider, L. S. (2017). Lessons from the multidomain Alzheimer
preventive trial. The Lancet Neurology, 16(8), 585-586. doi: https://doi.org/10.1016/
S1474-4422(17)30227-2



348 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Autores

MARIA ISABEL GONZALEZ INGELMO

Llicenciada en Psicologia i diplomada en Pedagogia Terapeutica per la Universitat de
Salamanca. Es en I'actualitat directora gerent del Centre de Referéncia Estatal d'Atencio
a Persones amb Malaltia d’Alzheimer i altres Demeéncies de I'lmserso, i coordinadora del
Grup Estatal de Demencies. Participant a la iniciativa Joint Action 2014 amb el Projecte
Europeu CHAFEA 2014-2017 sobre models de coordinacié sociosanitaria en I'atencié
a les persones amb demeéncies i avaluadora independent d’Alzheimer Europa.Va ser
coordinadora de |'area sociosanitaria a la cimera Global Alzheimer’s Research Summit
Madrid 2011, i promotora de la Xarxa Mundial WISDEM, xarxa especialitzada en el
coneixement de la demeéncia. Membre del comité organitzador i cientific de recerca
sociosanitaria de la cimera Alzheimer’s Global Summit Lisbon 2017. En I'actualitat és
docent en el Master Universitari en Intervencié en Persones amb Malaltia d’Alzheimer
de la Universitat de Salamanca; i coordinadora de projectes de tecnologia en els camps
de I'estimulacié cognitiva i del disseny ambiental per a persones amb Alzheimer i les
seves families cuidadores. Es també responsable de projectes de recerca en el camp de
les deméncies, aixi com col-laboradora en guies, publicacions i documents técnics del
mateix ambit.

CAROLINA LOPEZ DE LUIS

Llicenciada en Psicologia per la Universitat del Pais Basc. Master oficial en Neurociéncies
per la Universitat de Salamanca i Master en Neuropsicologia per la Universitat Oberta
de Catalunya. Es doctora en Neurociéncies - Institut de Neurociéncies de Castella i Lleé
per la Universitat de Salamanca. Neuropsicologa d’Eulen Sociosanitaris al Centre de
Referéncia Estatal d’Atencié a Persones amb Malaltia d’Alzheimer i altres Demencies
(Imserso). Fa tasques d’'atencié directa a persones amb demeéncia i treballs de recerca
en I'ambit de les terapies no farmacologiques en demeéncies. Tutoritzacié de practiques
d’alumnes del Master en Neuropsicologia i Psicologia General Sanitaria de la Universitat
de Salamanca. Ponent en nombrosos congressos, com Alzheimer’s Global Summit
Lisbon 2017 i VI Conferéncia Malaga Alzheimer 2019, entre d’altres.



COMUNITAT AMIGABLE PER A

LES PERSONES AMB DEMENCIA.
FEM-HO POSSIBLE!




350 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

Comunitat amigable per a
les persones amb demeéncia.
Fem-ho possible!

Guadalupe Garcia Esteban

Deyana Mihaylova Popova
Marta Mateu Sastre



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 351

Resum

Aquest capitol pretén justificar la necessitat de crear una comunitat conscienciada,
respectuosa i facilitadora de la inclusié social de les persones afectades per diferents
tipus de demencies, partint de la hipotesi que aquestes iniciatives produeixen beneficis
en la qualitat de vida de les persones, les seves families cuidadores i la societat.

En primer lloc, exposem un recull de les experiencies i els models d’intervencié que
s'han fet en I'ambit internacional i nacional, aixi com un seguiment dels procediments
per implementar aquestes comunitats.

A continuacio, presentem |'experiéncia i els primers resultats recollits després de la
posada en marxa, per part de la Creu Roja, en col-laboracié amb altres entitats, d’un
projecte pilot d’enfocament comunitari. El projecte, basat en els models explorats i
I'estudi de necessitats en I'ambit local, pretén crear espais amigables amb la demeéncia
en diferents barris de la ciutat de Palma.

Finalment, emmarquem la iniciativa de la creacié de la Comunitat Amigable amb la
Deméncia en la linia d'actuacié de I’Ajuntament de Palma com a membre de la Xarxa
Espanyola de Ciutats i Comunitats Amigables amb la Gent Gran.

Resumen

Este capitulo pretende justificar la necesidad de crear una comunidad concienciada,
respetuosa y facilitadora de la inclusion social de las personas afectadas por diferentes
tipos de demencias, partiendo de la hipotesis que iniciativas de este tipo producen
beneficios en la calidad de vida de estas personas, sus familias cuidadoras y la sociedad.
En primer lugar, exponemos una recopilacién de las experiencias y los modelos de
intervencion que se han realizado a nivel internacional y nacional, asi como un
seguimiento de los procedimientos para implementar dichas comunidades.

A continuacion, presentamos la experiencia y los primeros resultados recogidos después
de la puesta en marcha, por parte de Cruz Roja en colaboracién con otras entidades,
de un proyecto piloto de enfoque comunitario. El proyecto, basado en los modelos
explorados y el estudio de necesidades a nivel local, pretende crear espacios amigables
con la demencia en diferentes barrios de Palma.

Finalmente, enmarcamos la iniciativa de la creacién de la Comunidad Amigable con la
Demencia dentro de la linea de actuacién del Ayuntamiento de Palma como miembro
de la Red Espafiola de Ciudades y Comunidades Amigables con las Personas Mayores.
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1. Introduccié
1.1. Definicio i us de la terminologia

La demencia es defineix com una sindrome clinica caracteritzada per un deteriorament
cognitiu que provoca un declivi de les funcions intel-lectuals adquirides préviament,
com, per exemple, la pérdua de la capacitat de recordar, prendre decisions i resoldre pro-
blemes. Els simptomes poden incloure canvis en la personalitat i afectacions emocionals.

En els nous criteris diagnostics per a la deméncia, segons les propostes de la publicacié
de la cinquena edicié del Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastorns Mentals —
DSM-5 (2013, p. 319), de I’American Psichiatric Association (APA), s'inclou una secci6
denominada «Trastorns neurocognitius», que reemplaca la categoria de «Delirium,
demeéncia, trastorns amnesics i altres trastorns cognitius», establerta en I'anterior
Manual diagnostic i estadistic de trastorns mentals, text revisat (DSM-IV-TR).

El DSM-5 engloba el terme «trastorn neurocognitiu menor i major». El terme
«demeéncia» queda substituit pel terme «trastorn neurocognitiu major», la qual cosa
marca una ruptura conceptual important. Aixo ve determinat per una desvinculacié
de la deméncia com un trastorn mental, propi de la paraula «deméncia» (sense
ment), remarcant el concepte d'organicitat dels processos neurocognitius. Per tant,
considerem la possibilitat de canviar I'Us d’aquest terme en el futur desenvolupament
del projecte aqui presentat.

1.2. Incidéncia i prevalenca de la demeéncia

En el mén hi ha uns cinquanta milions de persones que pateixen deméncia, i cada any
se’'n registren prop de deu milions de nous casos; la malaltia d’Alzheimer és la forma
més comuna de demeéncia, que engloba entre un 60% i un 70% dels casos, segons
dades de I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS, 2019).

Espanya és el tercer pais del mén amb més prevalenca d’aquesta malaltia entre les
persones més grans de 60 anys. Segons Garre-Olmo, (2018), diferents estudis recents
apunten a una prevalencad’entre 8,51 9,4% en els més grans de 70 anys, i d’entre el
5,5% i 5,8% en els més grans de 65 anys.

Encara que afecta principalment la gent gran, la deméncia no constitueix una
conseqUencia normal de I'envelliment.

Si bé la manifestacio de la demeéncia en cada persona és Unica i diferent, els problemes
més frequents son: fallades en la memoria a curt termini (trobar la cartera, pagar els
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comptes, recordar cites...), desplacar-se pel seu barri, problemes de comunicacié, aixi
com la pérdua de confianca en si mateixa, entre altres. Partint d’aquests problemes
enunciats, sorgeixen les primeres consideracions de com ajudar aquestes persones
en la seva comunitat, els seus barris i les seves ciutats i, arran d'aquestes, neixen els
projectes de crear comunitats amigables amb les deméncies.

2. Les comunitats amigables amb la demeéncia: definicio i objectius

Abans de definir el que és una comunitat amigable amb la demeéncia hem de considerar
diversos aspectes que indiquem a continuacio.

Obviament, I'esséncia principal és millorar la vida de les persones amb deméncia i la de
les seves families. Perod el seu abast va més enlla: han de poder canviar la manera com
pensa la societat sobre que és viure amb demeéncia.

Aixo marca un canvi fonamental, d’'un enfocament de satisfer les necessitats fisiques i
de salut de la persona amb deméncia a un enfocament integral de donar-los suport per
a aconseguir la millor qualitat de vida raonablement possible.

Ates aquest Ultim enfocament, s’han de tenir en compte dos objectius essencials per a
la creacié de comunitats amigables amb la demencia:

e En primer lloc, reduir I'estigma i augmentar la comprensié de la deméncia amb
més consciéncia i un compromis significatiu cap a les persones de totes les edats
que en tenen.

e Ensegon lloc, apoderar les persones amb deméncia reconeixent els seus drets i les
seves capacitats, perqueé se sentin respectades com a membres particips de la seva
comunitat.

El repte és aconseguir que la demencia es normalitzi a la societat.

Per a definir que és una comunitat amigable emprem la definici6 de Dementia
Friendly American Network. Segons aixo, es tracta d’'una comunitat informada, segura
i respectuosa que permet que les persones amb demeéncia i els qui les cuiden puguin
viure una vida plena.

Enfocant aquest concepte en el doble objectiu de reduir I’'estigma i augmentar el
coneixement sobre la deméncia, per una banda, i apoderar a les persones que la
pateixen, per l'altra, I’Associacié Internacional d'Alzheimer suggereix que els quatre
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elements essencials, les necessitats per a donar suport a una comunitat amigable a la
demeéncia, sén: persones, comunitats, organitzacions i aliances.

Figura1 | Comunitat amigable cap a les persones que viuen amb demeéncia

Font: Adaptacio propia. Model: Associacié Internacional d’Alzheimer. Diagrama cortesia de [’Associacio

d’Alzheimer d’Australia

3. Origen dels entorns amigables i breu recorregut historic
3.1. Origen dels entorns amigables

El moviment d'amigabilitat dels entorns amb les persones grans neix promogut per
I'OMS el 2005 en la seva presentacié en el XVIII Congrés Mundial de Gerontologia de
Rio de Janeiro, sota el nom «Age-Friendly Cities» ('Ciutats Adaptades a les Persones
Grans) amb l'ideoleg d’aquesta iniciativa, el Dr. Alexandre Kalache, que va posar en
marxa aquest programa fonamentant-se en dues tendéncies caracteristiques de la
poblacié mundial contemporania: I’'envelliment demografic i el procés d'urbanitzacio.

De la mateixa manera, el moviment es basa en la teoria que es troba subjacent sota
el paradigma de I'envelliment actiu que fou definit per la Il Assemblea Mundial de
I'Envelliment (Madrid, 2002) en el document Envelliment actiu, un marc politic
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(OMS, 2002): «L'envelliment actiu és el procés d’optimitzar les oportunitats de salut,
participacié i seguretat a fi de millorar la qualitat de vida a mesura que les persones
envelleixen».

3.2. Breu recorregut historic de creacions de comunitats amigables amb les
demeéncies més destacables en I'ambit internacional i nacional

El concepte «amigables amb la deméncia» té les seves arrels al Japé i al Regne Unit.
L'enfocament del Jap6é per a crear comunitats amigables amb la demeéncia va
proporcionar la inspiracié a tot el mén per haver estat el pais pioner i innovador
a involucrar a les persones amb demeéncia en la presa de decisions propies, amb
I'enfocament del model centrat en la persona. En el 2004, el govern del Japé va
anunciar el canvi de la paraula per a la deméncia de «Chiho», que tenia connotacions
negatives, a «Ninchi-sho», que significa «trastorn cognitiu». Amb aquest canvi, el
govern del pais va llancar una campanya a escala nacional, un pla de deu anys de
durada, per a entendre la demencia i construir xarxes de comunitats amigables.

2012: Dementia Friends — An Alzheimer’s Iniciative Society a Anglaterra, a través del
projecte «Challenge on Dementia», van iniciar la creacié d’entorns amigables amb les
demencies.

2014: Alzheimer Australia WA (Est d’Australia) va crear diverses comunitats amigables
amb la demeéncia a través de la iniciativa «Dementia friendly nation: Global Action
Against Dementia».

2015: Dementia Friendly America (Estats Units) va iniciar la creacié de comunitats
amigables amb la deméncia amb el projecte «Friendly America».

2015: Alzheimer Society Ontario (Canada) va iniciar la creacié d'una comunitat
amigable amb un projecte pilot denominat «Dementia friendly community».

2012-2018: Euskadi Lagunkoia — Fundacié Matia — Govern basc, amb la iniciativa
«Construint Euskadi Amigable amb la Demencia», va publicar la Guia per a un
tracte agradable cap a les persones amb problemes de memoria per a informar,
sensibilitzar i involucrar els ciutadans cap al respecte i bon tracte a les persones amb
demeéncia, i la Guia d’amabilitat per a establiments. Comercos i Restauracié a fi de
formar el personal sobre el bon tracte i la manera d’actuar amb persones grans i amb
persones amb deteriorament cognitiu. Aquesta iniciativa es va llancar el 2012 i es
va desenvolupar fins al 2018. Va disposar de I'ajuda de I’Associacié d’'Alzheimer de
GuipUscoa, Alaba i Biscaia.



356 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

2017-2018: Acufade i Simproni a Tenerife (Espanya) va iniciar la xarxa d’entorns amigables
amb I"Alzheimer I'any 2017-2018 amb la iniciativa «<Amigables amb I’Alzheimer».

4.

Recomanacions per a crear una comunitat amigable amb la deméncia

No hi ha un model Unic ideal per a crear una comunitat amigable amb la demeéncia
perque cada barri, municipi i ciutat presenta caracteristiques diferents. No obstant
aixo, aquests tipus d’iniciatives han de tenir en compte una série de premisses:

El perfil de la comunitat: caracteristiques geografiques, demografiques, socials i
economiques.

La identificacié de les necessitats o preferéncies de les persones amb demeéncia i els
seus familiars en una comunitat determinada.

La disponibilitat i la naturalesa dels serveis i suports existents en la comunitat, i les
formes en qué es poden millorar aquests recursos.

Experiéncies implementades tant en I'ambit internacional com nacional demostren
que, perqué una comunitat amigable amb la demeéncia tingui éxit, ha d’incloure
aquests elements clau:

5.

Consultar sobre la participacié i implicacié a les persones amb demeéncia i als seus
familiars, aixi com a la poblacié de la comunitat, empreses privades i publiques,
organitzacions voluntaries i entitats governamentals, a través de protocols establerts
per a cada col-lectiu.

Informar i sensibilitzar la poblacié sobre les demeéncies i proveir-la d’educacié sobre
el tema.

Establir aliances amb la ciutadania, empreses privades, entitats i organismes publics,
disposats a defensar un canvi en la societat.

Creacié i implementacié d'un pla d'accié amb objectius assolibles i mesurables per al
canvi.

Experiéncia pilot a Palma

5.1. Necessitats detectades

En I'ambit local, la idea de la creacié d'una comunitat amigable amb la demeéncia
sorgeix com a consequéncia logica del treball que fa Creu Roja amb les persones grans
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i les seves families des de la década dels anys noranta. Es fa cada vegada més evident
que, per a aconseguir una millora significativa en la vida d’aquestes persones, no és
suficient atendre-les només de manera individual o grupal. Perqué un canvi positiu
sigui durador és necessari que, dins del seu entorn, rebin suport, se sentin incloses i no
estigmatitzades.

Una enquesta utilitzada per I’Associacié de Alzheimer de Australia Vic. (2016), adaptada
i aplicada per la Creu Roja llles Balears entre persones amb deteriorament cognitiu, va
revelar dades preocupants: el 61% pensen que altres persones eviten passar temps
amb elles a causa del seu diagnostic; el 70% tenen por de perdre’s dins el seu barri;
el 42% tenen dificultat per a comunicar-se amb el personal dels comercos; el 80%
desitgen tenir més contacte social amb persones del seu entorn.

A més, preguntant a familiars i cuidadors de persones amb deméncia, treballant amb
una mostra molt petita, es va constatar que un 90% opina que no es coneixen les
necessitats de les persones que viuen o conviuen amb la deméncia, i que les ciutats no
estan adaptades i preparades per a ajudar-les.

Aquestes dades apunten a la necessitat de fer accions dins I'entorn comunitari dels
afectats per demencia. Les accions sén materialitzades en dos céntrics barris de Palma:
Camp Redé i Bons Aires, en el territori dels quals, segons I'Gltim padré anual, viuen
5.762 persones més grans de 65 anys. Extrapolant el percentatge de prevalenca
anteriorment esmentat, tal vegada podriem parlar de més de 500 families afectades
dins els barris en questié.

5.2. Experiéncia pilot i posada en marxa del projecte «<Fem-ho possible»

L'any 2018, durant el desenvolupament per part de la Creu Roja llles Balears d'un
projecte dirigit a les persones amb deteriorament cognitiu i el seu entorn familiar
i comunitari, financat per la Conselleria de Serveis Socials i Cooperacid, va sorgir la
idea de la creacié d’espais segurs i amigables per a les persones amb deméncia. Amb
aquesta finalitat, s’iniciaren els primers contactes amb entitats publiques i privades, i
petits comercos emplacats dins dels barris propers a I'entitat, on resideixen gran part
de les persones ateses en el projecte.

Durant I'estiu del mateix any es va poder fer una prova pilot dins una zona relativament
petita i delimitada, els resultats de la qual ens van animar a dissenyar un projecte
independent, denominat «Fem-ho possible», que va ser presentat a convocatoria
publica de realitzacié d’activitats d‘interés social de I’Ajuntament de Palma, i que va
obtenir el financament.
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Altres suports importants, sobretot per dur a terme la prova pilot, van ser els del
Centre Especialitzat en Alzheimer Crescendo i el de la geréncia del Centre Comercial
s'Escorxador.

5.3. Objectius i beneficiaris del projecte

L'objectiu principal del projecte «Fem-ho possible» és millorar la qualitat de vida,
tant de les persones afectades per deméncia, residents dels barris esmentats, com la
de les seves families, normalitzant la seva situaci6, afavorint la seva integracié en la
comunitat i plantant cara a I'estigmatitzacio.

Com que es tracta d'un projecte d’enfocament comunitari, encara que la poblacié
beneficiaria son les persones amb demencia i les seves families cuidadores, la intervencio
directa es duu a terme amb persones que resideixen o treballen en la zona triada (la
comunitat). L'objectiu d’aquesta intervencié és que la comunitat quedi sensibilitzada
i preparada per a prestar el seu suport a les persones amb demencia d’'una manera
inclusiva, tenint en compte les seves necessitats pero també les seves capacitats.

5.4. Base metodologica

5.4.1. La teoria del canvi
Per a arribar als objectius proposats, vam veure necessari que es produis un canvi en la
comunitat, que té a veure en preceptes socials inconscients; un canvi que fes possible
convertir la solitud i I'aillament de les families amb persones afectades per demeéncia
en una tasca de cures compartides.

Per a poder portar un seguiment adequat i disposar d’eines d’avaluacié de I'impacte
sobre les persones beneficiaries, basem la nostra metodologia en la teoria del canvi
aplicada a processos de canvi social. Segons Eguren, I. R. (2010, pag. 5), aquesta teoria
proporciona una alternativa teoricopractica a altres enfocaments més rigids, com el
marc logic.

Aixi doncs, per a poder aconseguir els canvis necessaris a escala personal, relacional
i col-lectiva, i més endavant aspirar a influir sobre els canvis en I'ambit d’institucions
estructurals de la societat, es va decidir aplicar aquest enfocament per a complementar
i enriquir la metodologia del marc logic en la qual es basen la majoria dels projectes
d’intervencié social desenvolupats actualment per la Creu Roja.

5.4.2. l'enfocament comunitari
La dificil tasca d'aconseguir un canvi en la comunitat basat només en la intervencié
individual i/o grupal amb les persones afectades per demeéncia i les seves families ens
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va fer veure la necessitat d’'incloure I'enfocament comunitari, basat en la interrelacié
entre I'equip tecnic i el voluntariat, I’Administracié publica i la ciutadania.

5.4.3. L'atencié centrada en la persona
Aconseguir una millora en la qualitat de vida de les persones amb deméncia i la de
les seves families és possible només si es coneixen bé les seves necessitats, limitacions i
fortaleses. El model d'atencié centrada en la persona ens va donar la base metodologica
d’una intervencié d’aquestes caracteristiques.

5.4.4. Ciutats i Comunitats Amigables amb les Persones Grans
Es de justicia esmentar també que el projecte aqui presentat va ser inspirat pel
moviment «Ciutats i Comunitats Amigables amb les Persones Grans», impulsat per
I’'OMS amb I'objectiu de contribuir a la creacié d'entorns i serveis que promoguin i
facilitin un envelliment actiu i saludable.

Segons dades de I'IMSERSO (2019), actualment, la Xarxa de Ciutats Amigables amb
les Persones Grans a Espanya esta composta per 179 membres, entre els quals hi ha
I’Ajuntament de Palma.

5.4.5. Pla d’acci6 mundial
Finalment, la creacié del projecte «<Fem-ho possible» es basa en el Pla sobre la resposta
de salut publica a la demencia 2017-2025 (OMS, 2017), que té per objectiu millorar
la vida de les persones amb demeéncia, els seus cuidadors i les seves families, i reduir
I'impacte de la deméncia sobre elles i sobre les seves respectives comunitats i paisos. Cal
esmentar que, amb el mateix objectiu, a Espanya va ser creat i presentat recentment el
Pla nacional d’Alzheimer 2019-2023.

6. Desenvolupament del projecte

6.1. Primera etapa: experiéncia pilot — estiu de 2018

Aixi com s'ha esmentat anteriorment, per a |'experiencia pilot es va triar el centre civici
comercial s’Escorxador, una zona proxima, delimitada, amb gran afluéncia de persones
i vida social propia.

Les principals accions van ser:

e La creacio, dins del centre, d'una «ruta de seguretat» amb diversos punts en els

quals les persones afectades per demeéncia i els seus familiars puguin retrobar-se si
perden el contacte visual entre ells.
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e Acords amb entitats i comercos situats dins i al voltant del centre s'"Escorxador per a
convertir els establiments en espais segurs per a les persones afectades per deméncia
i amigables (sensibles a les seves necessitats).

e Formacié al personal d’aquestes entitats i a persones relacionades amb el centre que
van mostrar interés, per a poder aconseguir el compromis i la sensibilitzacié necessaris
per a I'éxit de la campanya proposada. Posterior nomenament d’ambaixadores i
ambaixadors del tracte adequat cap a les persones afectades per deméncies i les
seves families als quals havien completat aquesta formacio.

¢ Disseny del segell «<Fem-ho possible» i senyalitzacid, a manera de distincio, a les enti-
tats i comergos que havien assumit la responsabilitat de convertir-se en espais segurs
i amigables.

Figura2 | Segell “Fem-ho possible”

Font: Creu Roja Illes Balears

Totes les accions van ser emmarcades dins una jornada per commemorar el Dia Mundial
de I'Alzheimer, celebrada en una placa proxima al Centre Comercial s'Escorxador.
Com a elements importants per a motivar la participacié comunitaria hi hagué la
representacio teatral de microescenes que ajuden a desmuntar algunes creences falses
sobre la demencia, aixi com també un concert solidari.

6.2. Segona etapa: posada en marxa del projecte «Fem-ho possible» -
primavera de 2019

6.2.1. L'eleccio de la zona
La zona establerta compren els barris de Camp Red6 i Bons Aires, del Districte Nord
de Palma. Es va elegir aquesta zona per les seglents raons: (1) proximitat: ambdds
barris es troben a la rodalia de la seu de la Creu Roja a Palma; (2) densitat de poblacié:
ambdds barris es caracteritzen per ser molt poblats i amb un percentatge important



ANUARI DE L'ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019 361

de persones més grans de 65 anys; (3) vulnerabilitat: sobretot el barri de Camp Redo
és un barri bastant vulnerable, amb problemes socials agreujats per la mancanca
d'infraestructures i per I'existéncia de zones degradades.

Taula 1 | Densitat poblacional de Camp Redd i Bons Aires

m Poblacio6 total Més grans de 65 anys Més grans de 65, per sexes

1.351 dones

Camp Redd 13.717 2.258
907 homes
) 2.137 dones

Bons Aires 18.663 3.504
1.367 homes

Font: Elaboracié propia. Dades del Padré Anual 2018 de I'Institut d’Estadistica de les Illes Balears (IBESTAT)

6.2.2. Creacié de contactes
Concertem reunions amb les administracions (Ajuntament, Serveis Socials, cossos de
policia) i amb els comercos i entitats presents al barri, que sén els llocs on les persones
amb deméncia solen anar: mercats, farmacies, cafeteries, bancs, associacions de gent
gran, associacions de veinats i espais joves. L'inici de la col-laboracié sol ser el coneixe-
ment compartit i la invitacié a col-laborar, per exemple, cedint espais o ideant altres
maneres de millorar la vida de les persones amb deméncia. Amb I'experiéncia sorgei-
xen inconvenients, com el tancament de petits comercos del barri i el fet que s’han cre-
at molts altres de regentats per estrangers amb dificultats per entendre I'idioma, aixi
com l'existéncia d’establiments dependents de les seves centrals situades fora del barri.

6.2.3. Coneixements compartits

En primer lloc, en el que incidim és a continuar escoltant les opinions i les vivencies de les
persones amb demeéncia i els seus familiars en relacié amb la seva vida en la comunitat.
Aixi mateix, ressaltem la importancia de les opinions i experiéncies de les persones
que viuen o treballen dins de la zona triada. Una vegada recollides les experiéncies,
I'equip tecnic del projecte dissenya accions educatives de sensibilitzacié i informacio,
repartides en «pindoles formatives» de curta durada. Realitzada la formacio, les
persones participants reben el distintiu simbolic d’ambaixador o ambaixadora del
tracte adequat a les persones amb demeéncia. La idea final és que aquestes persones
es converteixin en voluntaris del barri i segueixin endavant amb el projecte aqui
presentat, convertint-lo en un procés il-limitat en el temps.

6.2.4. Programacio i desenvolupament d’activitats
El segell «kFem-ho possible» dissenyat en I'etapa anterior s’entrega a aquells comercos
o aquelles entitats que assoleixen el compromis de promoure el tracte adequat a les
persones amb demeéncia i a les seves families.
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La ruta de seguretat senyalada en I|'experiéncia pilot dins el centre s'Escorxador es
manté i es fa un seguiment de la seva utilitat, acompanyat d’una formacié continua de
les persones que treballen a la zona o que la freqlenten per altres motius, perqué en
coneguin el funcionament i puguin ajudar en el seu Us.

Les mesures per desfer les creences falses sobre les deméncies sén una manera de lluitar
contra I'estigmatitzacié. Ens hem centrat en dues vies de treball: (1) informant mitjan-
cant les pindoles formatives i els actes de sensibilitzacié; (2) creant escenes de microte-
atre que ajuden a desfer aquestes creences. Concretament, es van crear quatre escenes
curtes. Es van representar per primera vegada a l'acte de sensibilitzacié que Creu Roja va
organitzar el 2018 per al Dia Mundial de I'Alzheimer (21 de setembre) i, posteriorment,
es van representant en els actes de sensibilitzacié que programem a cada barri.

La programacio i el desenvolupament d’actes de sensibilitzacié inclou
I'establiment de contactes i la realitzaci6 de pindoles formatives. Per altra banda,
s'ofereixen: (1) xerrades obertes a la comunitat per informar, desfer mites amb les
escenes de microteatre, facilitar testimonis de persones amb demeéncia i familiars que
parlen de les seves dificultats i I'estigmatitzacié que pateixen; (2) taules informatives
en els barris sobre la tematica que ens ocupa; (3) publicacié a xarxes socials de
missatges sensibilitzadors sobre les deméncies; (4) actes de presentacié del projecte a
cada barri; (5) captacié de voluntariat de barri; (6) actes de sensibilitzacio i formacié
amb els joves de la zona perqué es converteixin en els agents del canvi de la seva
propia comunitat.

6.2.5. Avaluacié comunitaria

Per avaluar el procés d'intervencié comunitaria s'estableixen criteris interns i externs.
Mentre que els primers s'adrecen més a questions de caracter metodologic i als
possibles reajustaments necessaris, els segons mantenen una relacié directa amb la
participacié dels diferents grups de protagonistes (administracions, ciutadania, recursos
tecnics i altres). Encara que ja s'estan aplicant, ates que es tracta d'un projecte en
desenvolupament, només podem reflectir les primeres impressions que ens transmeten
les eines d’avaluacié continuada centrades en la participacié de la comunitat, és a dir,
de les persones que viuen i/o treballen en els barris.

Taula 2 | Avaluacio comunitaria

Hem millorat el coneixement sobre les de-
Questionari participants accions formatives: | méncies.
avalua I'impacte de les pindoles formatives. Hem augmentat la conscienciacio i la sensibi-
litzacié sobre el tema.
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Dades previes a l'acte: Existeixen creences

N . .. . | d falses i conceptes poc clars al voltant de les
Questionari previ i posterior pels actes de sen- | jyemencies.

sibilitzacio. . -
Dades posteriors a I'acte: S'han clarificat con-
ceptes i dubtes al voltant de les demencies.

Dades previes a la intervencio: Percepcié de
. . o poca integracié en la comunitat. Percepcio de
Testimonis de persones amb demeéncia del | no possibilitats de participacié en la comunitat.

barri i de les seves families: avalua I'impacte > ; ; >
i S Percepcié d’estigmatitzacio per part de la co-
de les activitats comunitaries en les persones munitF:at 9 RER

afectades per la demeéncia i les seves families. . . » »
Dades posteriors a la intervencié: Percepcio

de millores en els tres punts esmentats.

Font: Elaboracié propia

7. Conclusions

Considerem que és prest per treure conclusions definitives sobre la utilitat del projecte
aqui presentat perque, segons la metodologia recomanada per I’'OMS (2007), la fase de
la implementacié d’'una comunitat amigable pot durar de tres a cinc anys.

El coneixement que hem obtingut durant aquesta primera fase confirma la hipotesi de
la necessitat de crear, en I'ambit local, una comunitat amigable amb les persones amb
demeéncia i les seves families.

D’altra banda, hem pogut constatar que:

* La metodologia en la qual hem basat la nostra intervencié és correcta.

e Laintervencié que realitzem en la comunitat (entitats publiques i privades, petits
comerc¢os de barri) esta tenint bon acolliment.

e Les persones afectades per deméncia i els seus familiars mostren interes a
participar en les activitats comunitaries proposades.

e L'Administracié publica valora el nostre esfor¢. D'una banda, el projecte ha
aconseguit financament de I’Ajuntament de Palma i, d'altra banda, la Conselleria
de Salut I'ha distingit amb un premi en la categoria «Accessibilitat» a la V Jornada
de Salut de les llles Balears.

Agraiments

Conselleria de Serveis Socials i Cooperacié del Govern de les llles Balears; Ajuntament
de Palma; Crescendo, centre especialitzat en Alzheimer; geréncia del Centre Comercial
s'Escorxador; supermercats Eroski, petits comercos dels barris Camp Redé i Bons Aires
de Palma.
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Resum

Les terapies no farmacologiques prenen especial rellevancia en el tractament de les dife-
rents demeéncies, amb I'objectiu de proporcionar qualitat de vida a les persones que les
pateixen. La terapia amb ninos es considera una de les intervencions més noves dutes a ter-
me amb persones amb deméncia, i presenta grans beneficis per a elles i els seus familiars.

S'ha d'aplicar de manera rigorosa, sota la supervisié d'un técnic especialitzat que en
conegui les bases teoriques i aporti a la intervencié el caracter terapéutic necessari per
a poder obtenir-ne uns bons resultats.

Es important tenir en compte les caracteristiques fonamentals que han de presentar
els ninos, aixi com els diferents usos que els podem donar en funcié dels resultats
que s'espera aconseguir. Hem de tenir en compte els conflictes etics que hi ha darrere
aquesta intervencio, aixi com I'opinié dels familiars sobre I'Us de |a terapia.

La practica clinica d’aquesta terapia evidencia grans beneficis per a les persones
amb demeéncia, com la reduccié d’alteracions conductuals o la millora del benestar
emocional; tots dos sén pilars fonamentals per a la millora de la qualitat de vida.

Resumen

Las terapias no farmacoldgicas estan tomando especial relevancia en el tratamiento de
las diferentes demencias, con el objetivo de proporcionar calidad de vida a las personas
que las padecen. La terapia con mufiecos se considera una de las intervenciones mas
novedosas realizadas con personas con demencia, y presenta grandes beneficios para
ellas y sus familiares.

Se debe aplicar de forma rigurosa, bajo la supervision de un técnico especializado
que conozca sus bases tedricas y aporte a esta intervencion el caracter terapéutico
necesario para poder obtener unos buenos resultados.

Es importante tener en cuenta las caracteristicas fundamentales que tienen que pre-
sentar los mufecos, asi como los diferentes usos que podemos darles en funcién de los
resultados que se esperan conseguir. Debemos tener en cuenta los conflictos éticos que
estan detras de esta intervencion, asi como la opinion de los familiares sobre su uso.

La practica clinica de esta terapia evidencia grandes beneficios para las personas con de-
mencia, tales como la reduccién de alteraciones conductuales o la mejora del bienestar
emocional, siendo ambos pilares fundamentales para la mejora de la calidad de vida.
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1. Introduccio

Les persones amb demeéncia (PaD) no només es defineixen per la pérdua de memoria,
sind que també tenen necessitats socials i médiques complexes que no sempre reben
I'atencié adequada. Sovint expressen canvis en el seu comportament que generen
malestar en ells i en les persones que els envolten; sén els anomenats «simptomes
psicologics i conductuals de les PaD» (SPCD) (James et al., 2008; Cerejeira, Lagarto i
Mukaetova-Ladinska, 2012; Romero i Garrit, 2018).

D'acord amb Cohen-Mansfield et al. (2015), |'aparici6 de SPCD es relaciona amb
necessitats no satisfetes com |'aparicié de I'avorriment o la solitud, que es consideren
dues de les principals raons per les quals apareixen comportaments com agressivitat,
cops, empentes o insults, aixi com la cerca continua d’'atencio.

Tradicionalment, s’han buscat solucions farmacologiques al tractament d'aquest
tipus de simptomatologia. No obstant aixo, no sempre sén efectives; poden produir
efectes adversos i, fins i tot, accentuar el procés de deterioracié. Actualment, es
determina el tractament no farmacologic com la primera estratégia per a prevenir
i reduir els SPCD, ja que en moltes ocasions pot resultar suficient per a controlar
aquest tipus de simptomatologia (Sink et al., 2005; Mackenzie et al., 2006; Mitchell
i Angelli, 2015).

A mesura que augmenta el nombre de PaD, els cuidadors han anat introduint
intervencions no farmacoldgiques per a millorar la seva qualitat de vida (Mitchell,
McCormack i McCance, 2016). Hi ha diverses terapies no farmacologiques (TNF)
que tenen com a objectiu prevenir i reduir els SPCD. L'Gs de ninos com a estratégia
terapeutica és una intervencié de baix cost que rep cada vegada més interés dels
professionals de la salut (Mackenzie et al., 2006; Mitchell i O'Donnell, 2013).

La «doll therapy» o «terapia amb ninos» (DT) es descriu com una intervencié dinamica
entre la PaD, el nino i altres persones, que genera beneficis com la millora de la
comunicacio i les relacions personals, la promocié de la relaxacié i la reduccié dels
SPCD. En definitiva, promou la qualitat de vida i millora el benestar de les PaD i els seus
cuidadors a causa del seu significat simbolic (Alander et al., 2013).

Es va originar a partir de la terapia amb joguines que es remunta a la decada de 1980
als EUA i Australia. Un dels moviments inicials de la DT va ser explorat per Bailey,
Gilbert i Herweyer (1992), els quals suggereixen que té un gran potencial per a les PaD
i demostra que té més de 25 anys drevolucio.
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Avuidias'ha convertit en una intervencié cada vegada més popular per a les persones en
etapes finals de la deméncia, encara que també s’utilitza en etapes lleus i/o moderades.
S’han documentat nombrosos beneficis tant en la literatura com a través de la practica
professional i familiar; no obstant aixo, malgrat aquests resultats, continua sent una
intervencié rebuda amb cert grau d’escepticisme i controvérsia.

2. Fonamentacio teorica
2.1. Teoria de la inclinacié

La teoria de la inclinacié de Bowlby (1969, 1973, 1980) s'ha desenvolupat des d'un punt
de vista cognitiu i defineix la inclinacié com un vincle emocional amb una altra persona
que té com a objectiu obtenir i/o retenir la seva proximitat. La seva funcié biologica
és I'autoconservacié, i s'activa en situacions estressants o desconegudes com a resultat
d’un sentiment d’inseguretat, especialment quan la persona esta sola.

Els estudis de Bowlby van comencar a desenvolupar-se a partir de I'observacié del
comportament infantil. L'afirmacié de I'autor que les representacions d’inclinacio
tenen influencia «des del culte fins a la tomba» posa les bases per a I'estudi d’aquests
processos al llarg de tota la vida, inclosa la vellesa.

L'Us de la teoria de la inclinacié com la clau per al comportament de les PaD ha estat
especialment desenvolupat per Miesen (1993), qui descriu |'experieéncia d'una PaD
com una pérdua progressiva de la capacitat per a integrar sentiments, pensaments i
emocions que sorgeixen dels deficits del funcionament executiu i instrumental.

Per aix0, Miesen va suggerir la fixacié parental o parent fixation, que descriu |'expressié
de la necessitat de sentir-se segur o tenir algu a qui aferrar-se. Representa la manera
en qué algunes PaD cerquen els seus pares fent-hi referéncia, a pesar que hagin mort.

Posteriorment, Browne i Shlosberg (2005) van donar suport a les teories de Bowlby
i Miesen i van afegir I'estil d'inclinacié premorbida evasiva o premorbid avoidant
attachment style, en referéncia al fet que el comportament d’inclinacié prevalia tant
en les etapes inicials com en les avancades de la demeéncia.

La DT fonamenta les seves bases en aquesta teoria, ja que les PaD interactuen amb els
ninos amb I'objectiu de cobrir les seves necessitats d'inclinacié i d'aferrar-se a un punt
de suport que els fa guanyar seguretat.
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2.2. Teoria de I'objecte de transicié

Aquesta teoria es va desenvolupar I'any 1953 de la ma de Winnicott, qui va afirmar
que els nens solen utilitzar un objecte de transicié (mantes, joguines toves...) quan se
separen del seu cuidador principal en el cami a I'edat adulta.

Aquest concepte, i la seva aplicacié en I'ambit de les deméncies, té estudis empirics
limitats; no obstant aixo, té el potencial d’actuar com una «ancora» per a les PaD en
un periode d'incertesa (Loboprabhu et al., 2007).

Una part clau per a fer una transicié de la vida comunitaria a I'atencié ambulatoria o resi-
dencial consisteix a mantenir rols i responsabilitats, i sovint s'aconsegueix a través d’objec-
tes transitoris. Els ninos poden ser objectes familiars amb una gran carrega emocional, que
proporcionen comoditat i seguretat, i aixi poden servir d’objecte transitori en situacions en
les quals s'afebleixen les figures i referencies d’inclinacié (Alander, Prescott i James, 2015).

2.3. Atencio centrada en la persona

Una altra de les bases tedriques d'aquesta terapia és I'atencié centrada en la persona
(ACP) des de la perspectiva de les deméncies (Kitwood, 1997). Aquesta perspectiva es
considera una trobada terapéutica que permet al professional i al participant compartir
la cerca del significat de la terapia.

Kitwood suggereix que, dins I’ACP en deméncies, el professional tingui un paper
fonamental; que es comprometi i respecti la realitat de la persona per a cobrir
plenament les seves necessitats. Es un punt de partida important per a aquells que
desitgen comprendre la cura efectiva de la deméncia.

La necessitat del cos per a la inclinacié podria tenir un efecte directe en les necessitats
de la PaD, amb la conclusié que, si no se satisfa aquesta necessitat, és probable que la
persona mostri rebuig i es retiri. No obstant aix0, en cobrir aquesta necessitat, la PaD
pot tenir la capacitat de desenvolupar-se en un context nou. També s’associa amb I'in-
crement del benestar de les PaD, i igualment especifica que tots els professionals han
de col-laborar amb els usuaris i les seves families per a promoure la seva participacio
en les cures i prendre les decisions adequades respecte al seu tractament. En definitiva,
consisteix a valorar les persones independentment de la magnitud de la seva deterio-
racié cognitiva, posant el centre d'atencié en la PaD, la seva dignitat, el seu benestar,
els seus drets i les seves decisions (Martinez, 2011).

Les PaD presenten cinc necessitats universals: confort, identitat, inclinacid, ocupacio i
inclusié. Cadascuna representa una necessitat concreta que ha de ser coberta: neces-
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sitat de tracte calid, de saber qui sén, de tenir vincles i compromisos, de sentir-se amb
utilitat i participar en activitats significatives; i la necessitat de sentir-se part d’un grup
social, evitar I'aillament i la solitud (Kitwood, 1993). Aquelles practiques que no cobrei-
xin les necessitats esmentades anteriorment provoquen malestar en les PaD i poden
provocar alteracions de conducta.

Aquesta filosofia de I'’ACP impulsada per Kitwood a vegades entra en conflicte amb els ob-
jectius associats a la T, ja que es pot percebre com la infantilitzacié de les PaD. No obstant
aixo, també remarca la importancia de satisfer necessitats, i ho podem aconseguir a través
de la T. Posteriorment, desenvolupem aquests aspectes en |'apartat de conflictes etics.

3. Caracteristiques del nino

Si parlam de caracteristiques del nino, no tots serveixen per a dur a terme la DT. La
informacio recollida en els diferents estudis aconsella com a principals caracteristiques
del nino les seguents (Tamura et al., 2001; Mackenzie et al., 2007; Bisiani i Angus, 2013;
Mitchell i O'Donnell, 2013):

« Cos tou, suau i flexible, amb una textura i aparenca similars a les de la pell humana.

« Ulls que s'obren i tanquen amb
pestanyes, per tal d’evitar els ulls
tancats.

» Cabell pintat, per a evitar que les
PaD severa se’l posin a la boca.

» Faccions culturals similars a la po-
blacié a la qual es dirigeix; encara
que, d'altra banda, en algunes oca-
sions s'ha observat que utilitzar ni-
nos de diferents faccions culturals
ha resultat igual de beneficios.

Il-lustracié 1. Classe de nino utilitzat al CREA (Imserso).

« Evitar els ninos que fan soroll, ja que poden alterar i confondre la persona, aixi com
la sensacié de les bateries a dins causa distracci6 i els ninos resulten poc realistes.

« Utilitzar barrets, mitjons, sabates i mantes per a evitar el contacte directe amb
les extremitats (peus, cap, mans) i fomentar una temperatura similar a la del
bebé real.
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« Utilitzar ninos que tinguin una longitud entre 35 i 55 cm.

4. Us dels ninos

La DT no és apta per a totes les PaD, sin6 per a aquelles que han desenvolupat i man-
tenen necessitats d’inclinacié i cura dels altres (Tamura et al., 2001). La seva practica no
és recent; de fet, s’ha utilitzat durant més de vint anys. No obstant aixo, els Gltims anys
aquesta terapia ha crescut considerablement (Moore, 2001; Mitchell i Templeton, 2014).

Des de fa diversos anys, el Centre de Referéncia Estatal d'Atencié a Persones amb
Malaltia d'Alzheimer i altres Demencies de I'lmserso (CREA) va apostar per aquesta
intervencié no farmacologica amb I'objectiu de conéixer en profunditat la terapia i
poder transmetre a la societat els beneficis i el seu Us en persones amb demeéncia. S'ha
comencat per una exhaustiva revisié de les publicacions cientifiques que versen sobre
aquesta terapia i el seu Us en PaD.

Encara que aquests tipus d'intervencions cada vegada estan més desenvolupades, un
dels problemes que trobem és |’abséncia de protocols o guies per a la seva aplicacié. Es
per aquest motiu que, actualment, I'equip de Terapia Ocupacional del CREA es troba
immers en I'elaboracié d’una guia en la qual es reflecteixi la nostra experiéncia en I'Us
de la terapia amb ninos amb persones amb demencia.

No obstant aix0, podem avancar algunes de les principals recomanacions per a I'Us
adequat de la terapia amb ninos des de I'experiéncia al CREA:

» Guiar-se per laresposta inicial de la PaD davant el nino; no totes les persones voldran
interactuar-hi.

Il-lustracid 2. Sessid de TN al CREA (Imserso). Autor: Julidn Rojas per a El Pais.
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« Informar la familia i els professionals del centre abans d’introduir els ninos.
» Demanar permis a la PaD a I'hora de retirar-li el nino; hem d’explicar-li on el portem.

« Si la PaD posa nom al nino, tots els professionals i familiars hauran de participar-hi
utilitzant el mateix nom.

« Utilitzar diferents ninos, si s"empraran amb més d'una persona.

« No referir-s’hi ni com a bebé ni com a nino, deixar que la persona decideixi com vol
tractar-lo.

« Evitar ninos que ploren o tenen els ulls tancats, pel fet que aixo pot causar malestar si
la PdD es veu incapag de frenar el plor o es pensa que el nino és un nen que ha mort.

« Utilitzar roba de muda (vestits, calcons, samarretes, bodis, capells, pelcs, sabates,
leotards, abrics...), bolquers de bebe, biberons, canviadors, mantes, etc.; d’aquesta
manera, fomentem la seva participacio en activitats basiques de la vida diaria.

La majoria dels estudis recomanen utilitzar la DT en una fase moderada-greu de la
demeéncia. No obstant aix0, després de la practica clinica també s’'ha comprovat que
pot ser beneficiosa en una fase lleu de la malaltia, si se n"adequa I'Us.

Podem fer servir els ninos de manera individual per a fer una activitat determinada
com anar a dormir o menjar, pero també resulta beneficiés utilitzar-los de manera
grupal, fomentant la comunicacio i les relacions socials.

Finalment, cal assenyalar la importancia de la col-locacié estratégica dels ninos com a
part de la terapia, tenint en compte que han d’estar en un lloc segur, mai dins caixes,
en terra o damunt superficies calentes (per exemple, un radiador). Es important que es
trobin en un espai on la PaD pugui accedir-hi, fomentant aixi la seva propia iniciativa.

5. Consideracions étiques

L'Gs de ninos com a estrategia terapéutica ha generat molta controveérsia al llarg dels
anys. Les preocupacions etiques han anat augmentant a mesura que s'ha comencat a
estendre’n I'Gs, i se centren en la infantilitzacio, I'Gs de I'engany i el compromis que
representa per a la dignitat de la persona.

Diversos autors han associat aquesta terapia amb un tracte infantilitzat a les PaD, trac-
tant-les com nens i creant una oposicioé al concepte d'atencié centrada en la persona
(Andrew, 2006; Minshull, 2009; Mitchell i O’'Donnell, 2013; Brooker, 2015).
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Kitwood va esmentar la infantilitzaci6 com una part de la psicologia social
maligna basada en |'estigmatitzaci6, i va identificar una serie de comportaments
dels professionals de la salut que promovien a través d’'aquesta infantilitzacié la
despersonalitzacié de les PaD (Dewing, 2008). El desconeixement pot portar a percebre
la demencia com una segona infantesa, arribant a la deshumanitzacié i infantilitzacié
de la persona, si considerem la terapia com un simple joc.

La practica d’aquesta terapiaimplica validar les PaD quan creuen que el ninot és un bebe,
la qual cosa pot produir una falsa realitat que incomodi els valors dels professionals
(Mitchell i Templeton, 2014). Minshull (2009, p. 36) declara que la validacié ha de
considerar-se com «l’evasié d'una veritat innecessaria en lloc d’'una mentida». El fet
que I'Us dels ninos s’interpreti o no com un engany recau sobre I'actitud que prengui
el professional que el duu a terme.

Alguns autors com Huges, Louw i Sabat (2006) adverteixen que pot resultar negatiu
per a la PaD si aquesta percep el nino com un bebe real. Malgrat aixo, Schermer (2007)
afirma que podriem posar en perill I'estabilitat de la vida quotidiana i la capacitat per
a prosperar si forcem una PaD a orientar-se en la nostra propia veritat i actualitat.
Andrew (2006) justifica aquest comportament com a engany benévol, en qué el
benefici terapéutic de la DT proporciona a la persona un significat per a recordar i
participar en un rol passat significatiu per a ella. No es considera que el fet de no
corregir una persona quan tracta el nino com a un bebeé real sigui mentir, siné evitar
una veritat innecessaria. El benefici terapéutic es considera una rad prioritaria, i per
aixo no ens centrarem en els motius de les accions siné en els resultats.

Respecte al compromis per a la dignitat de la persona, malgrat els potencials beneficis
de I'Gs dels ninos en les cures de les PaD, alguns professionals i familiars consideren
que la DT és inapropiada si I'apliquem a aspectes com la dignitat (ja que les PaD sén
encoratjades a interactuar amb els ninos) o la no-maleficéncia (a causa de I'angoixa
que pugui causar als membres de la familia).

La DT hauria de promoure’s com un compromis terapéutic basat en el principi de
beneficencia (Beauchamp i Childress, 2001; Butts i Rich, 2008). Mantenir la dignitat és
quelcom especialment significatiu, ja que la persona en I'Ultim estadi de la deméncia es
veu incapag de participar en altres activitats que reflecteixin els seus rols passats. Una
altra forma en la qual cobra sentit la dignitat de la persona és la manera en qué cuida
el nino i no només el rep com un objecte.

En el cas dels SPCD en qué l'agitacié o I'agressivitat fisica o verbal poden produir
malestar per a la PaD, la reduccié d’aquest comportament a través de I'Gs de la DT,
abans que I'Us de restriccions fisiques o quimiques, podria veure’s com una preservacio
de la dignitat de la persona, en lloc de disminuir-la (Andrew, 2006).
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La Convencié de les Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat
proporciona un marc legal que col-loca I'individu amb demeéncia al centre de qualsevol
dilema étic (Smith i Sullivan, 2012). Considerar la PaD com a «titular de drets» pot
ajudar els professionals de la salut a resoldre qualsevol tensié ética, centrant-se en
el que és correcte per a una persona en una situacié especifica, i facilitar les seves
eleccions personals quan sigui possible (Mitchell i Templeton, 2014). En casos en qué es
consideri que la persona té una demeéncia avancada i que podria mancar de capacitat
per a prendre decisions sobre les seves propies cures, es pot tenir en compte el procés
de consentiment informat (Buzgova i lvanova, 2011; Paulsen, 2011).

No obstant aixo, fins avui no existeix evidencia objectiva que afirmi que la DT amb
ninos sigui destructiva, deshumanitzadora, irrespectuosa o no beneficiosa. Si el nino
s'utilitza per al mateix benefici de la persona, proporcionant benestar emocional,
sentiments positius (com a consol, alegria i calma), millora de la comunicaci6 i
reduccié de SPCD, llavors es pot entendre com una terapia més dins les TNF (Bisiani
i Angus, 2013).

5.1. Perspectiva familiar sobre I'is de ninos com a estrategia terapéutica

L'Us de ninos com a estratégia terapeutica pot resultar preocupant per als familiars,
els quals, com hem esmentat en les consideracions etiques, poden sentir que la DT
infantilitza i transmet immoralitat a la persona. A més, mostren preocupacio al voltant
de la percepcié de la PaD quan assumeix els ninos com a bebés reals.

Segons Mitchell (2014), és important informar la familia quan s’'implanta la DT, i
fer-los particips en la programacié i posada en marxa de la terapia, per afavorir aixi
I'acceptacio del concepte una vegada que han vist els beneficis de la intervencié.

No obstant aixo, alguns romanen indignats amb la perspectiva que els seus familiars
interactuin amb un nino d’aquesta manera, i poden sol-licitar als membres del personal
que deixin d'usar aquesta terapia.

Aquest conflicte entre les necessitats dels residents i les dels familiars condueix a una
dificil questio ética sobre quin sentit de dignitat és més important: el dels membres
de la familia o el de la PaD. D'una banda, si I'Gs de nines calma la persona i redueix
el comportament desafiador, es millora el seu nivell de dignitat. Perd, d’altra banda,
també és responsabilitat dels professionals respectar els desitjos de les families en
questions de cura. Resulta molt dificil mesurar i sospesar el grau de sofriment entre la
PaD i les persones proximes a ella.
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Per aix0, qualsevol inquietud expressada pel personal, les families i altres residents ha
de ser tractada a través de la capacitacié i documentacié existent sobre la intervencio
i els seus beneficis potencials, amb la finalitat d’augmentar la seva comprensio i
coneixement de I'Us de nines; a més, garantir que les pautes es valorin i es compleixin
(Fraser i James, 2008).

6. Beneficis

Els beneficis de I'Us de ninos d’aparenca de bebé sén visibles i notables de manera
immediata. La seva aplicacié com a terapia és una alternativa diferent a les tecniques
convencionals o a I'Us de farmacs, i ofereix una técnica psicoafectiva per a satisfer les
necessitats de les PaD.

Els principals beneficis oposats sén: balleujament dels simptomes psicologics i
conductuals, baugment de la motivacié i iniciativa i la reduccié de la frustracié. A
més, les persones es mostren més connectades i s6n molt més expressives, la qual cosa
els permet comunicar-se millor amb els altres, promouen les seves relacions socials i
estimulen I'ambit sensorial (Tamura et al., 2001).

L'Gs dels ninos pot potenciar les habilitats de comunicacié de les PaD, amb una funcié
important en I'ambient social. Evita I'aillament i millora de manera significativa el
benestar de la persona (Cohen-Mansfield et al., 2015).

Fins fa alguns anys, la literatura sobre la DT es formulava en gran manera a partir
de I'opinié personal o |'evidéncia anecdotica. Els primers i principals estudis realitzats
sobre la DT els duu a terme a Newcastle el Servei de Comportaments Desafiadors a
Regne Unit, on cercaven evidenciar fins a quin punt els ninos podien ser terapeutics per
a les PaD (Mackenzie et al., 2006; Ellingford et al., 2007; James et al. 2006). En aquests
estudis s'observa com les PaD acceptaven els ninos, i I'impacte d’aquesta terapia en la
millora del seu benestar, aixi com els sentiments positius produits en els professionals.

De manera global, aquests estudis descriuen els seglients beneficis com els més rellevants:

» Reduccié de I'agitacié i I'agressivitat.

» Reduccioé de la tendéncia a la vagabunderia.

« Millora del benestar.

« Augment de la interaccié i comunicacié interpersonal.

» Reduccié del consum de farmacs.
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A continuacio, es detallen altres beneficis oposats en la literatura:

« Augment de la participacié en activitats significatives (Anziani et al., 2007).

» Millora de la comunicacio i de les relacions interpersonals (Mackenzie et al., 2006;
Cohen-Mansfield et al., 2015).

« Millora del benestar emocional (Minshull, 2009).

« Reduccié de SPCD, més representatius en la deambulacié errant i I'agitacié (Bisiani i
Angus., 2013; Shin, 2015).

» Reduccié en la necessitat de neuroléptics (Green et al., 2011).

« Millora de la ingesta d’'aliments (Stephens et al., 2013; Braden i Gaspar, 2015).

« Reduccio de l'estres en els professionals que la utilitzen (Cantarella et al., 2018).
« Millora de la relacié entre el personal i les PaD (Fraser i James, 2008).

« Millora en la comprensié del personal sobre els comportaments de les PaD, gracies a
la seva formacio en la teoria de la inclinacio i la fixacié parental (Gataric et al., 2010).

« Potenciacié de I'autonomia i les preferéncies de les PaD, ja que trien la interaccio
amb ninos abans que amb peluixos i altres objectes (James et al., 2006; Cohen-
Mansfield et al. 2010; Pezzati et al., 2014).

» Acceptacié dels ninos per part de tots els usuaris que formen la unitat de convivencia;
en prenen el control tant els usuaris que els utilitzen de manera activa com els que
no (Alander et al., 2013).

7. Barreres

Diversos estudis evidencien que I'Gs de la DT per a algunes PaD té grans beneficis
terapéutics, perd no totes es beneficien de la interaccié amb ninos. Es per aixd que
sshan identificat algunes barreres per al seu Us: druna banda, les qUestions étiques que
n‘impedeixen la practica i I'escepticisme del personal que I'aplica; d’altra banda, la
falta de pautes clares i millors practiques solides.

James, Mackenzie i Mukaetova-Ladinska (2006) reconegueren que alguns usuaris van ex-
pressar obertament la seva desaprovacié amb la T, la qual cosa és deguda a les predicci-
ons del personal sobre qui es beneficiara més dels ninos, ja que poden no ser encertades.

Mackenzie et al. (2006) van descobrir que algunes PaD confonen ninos amb bebés reals,
i es van sentir angoixats quan no en reconegueren la propietat i per la responsabilitat
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que els generaven. Arribaren a la sobreestimulacié i a la fatiga, perque ocupaven
temps excessiu en la seva cura o fent intents d’alimentar-los.

Resulta complex predir les complicacions en I'Us de ninos i el malestar de la PaD que
pot generar, per exemple, la perdua de la nina. Gibson (2005) va trobar distraccions
i preocupacions particularment problematiques durant les menjades i en les hores de
son. A causa d'aquest tipus de circumstancies, es considera especialment important la
informacié que adquireixen les persones sobre la terapia, i la importancia de saber per
que altres usuaris utilitzen ninos, aixi com tranquil-litzar-los informant de la no neces-
sitat de participar-hi.

La recerca emfatitza els resultats positius, pero continua havent-hi limitacions i dificul-
tats en la practica. Mackenzie, Wood-Mitchell i James (2007) adverteixen que un usuari
es va mostrar trist quan li van retirar el seu nino, i que s'"han de tenir en consideracio les
experiéncies de la maternitat/paternitat abans d’introduir la terapia. Els ninos no s’"han
de llevar sense oferir una explicacié i garantir que els tornaran a tenir.

Els estudis fets fins al moment no estan basats en mesures de resultat validades o pro-
cediments rigorosos de recerca. Es destaca que sén estudis petits amb una serie de limi-
tacions, ja que son principalment exploratoris. Tendeixen a ser narratives subjectives de
I'éxit oposat, i les seves troballes no tenen el suport de mesures de resultat validades o
de procediments rigorosos. Aquests primers estudis dirigits a explorar els beneficis de
la terapia amb nines han estat Gtils per a aplanar el cami per a una recerca empirica
més rigorosa dirigida a determinar els beneficis terapéutics d’aquesta terapia (Mitchell
i O'Donnell, 2013).

8. Avantatges

La DT també té avantatges en termes de cost i benefici, ja que no necessita que hi
participi constantment un técnic com en altres tractaments com la musicoterapia,
artterapia, etc., i la poden dur a terme diferents professionals, sempre que estiguin
formats en la terapia i siguin supervisats per un técnic.

Els costos de la implementacié de la terapia sén inferiors als d’altres TNF i també a I'Us
de farmacs i subjeccions fisiques.

La terapia amb nines pot considerar-se com un mitja de facil accés i baix cost que
permet a les PaD comunicar-se i expressar les seves opinions, i que també ha demostrat
que augmenta el benestar de la persona (Mitchell i Templeton, 2014).
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9. Conclusions

La DT és una intervencié utilitzada de manera comuna en la practica clinica en PaD,
encara que, com hem detallat anteriorment, I'evidéncia recopilada fins avui és molt
limitada per a justificar-ne I'efectivitat (Cantarella et al., 2018). Ofereix una nova i
emocionant intervencié terapéutica als professionals que esta sent investigada
actualment als Estats Units, Australia, el Japd, la Gran Bretanya i els Paisos Baixos, la
qual cosa mostra que el seu Us s'estén.

Cal destacar que la DT ha de dur-se a terme amb precaucié i sensibilitat, pel fet que I'Us
amb PaD esta vinculat a la seva infancia, per la qual cosa I'"hem d’avaluar de manera
exhaustiva abans de portar-la a la practica (Mitchell i O’'Donnell, 2013; Cantarella et
al., 2018).

L'ds de multiples experiéncies estimulants, com poden ser els nens, els animals de
companyia i els ninos, poden formar part de la cerca d’inclinacié, comoditat i necessitat
d'ocupacié. A més, influeix en les activitats de la vida diaria (AVD) com menjar o dormir;
reactiva l'experiéncia d'aquestes activitats durant la infantesa, redueix I'apatia, manté
I"apetit i activa el benestar emocional.

S'ha comprovat que és una bona practica terapéutica no farmacologica per a les PaD,
perd que requereix una formacié i conscienciacié previes dels professionals i familiars,
a fi de garantir que la intervencio sigui eficag, segura i reeixida.

Es important respondre a les reaccions inicials de les PaD davant el nino, com permetre
que triin si hi volen interactuar, i respectar possibles respostes negatives, ja que algunes
persones no s'hi voldran involucrar. Fins a I'actualitat, la literatura disponible sobre la
DT sempre mostra resultats positius.

Finalment, cal destacar la necessitat actual que hi ha de crear més evidéncia cientifica
sobre la DT i justificar de manera exhaustiva i analitica els beneficis que produeix la
terapia per a les PaD.
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Resum

La vellesa és una etapa més del desenvolupament huma en la qual es produeix un declivi
natural que pot afectar la funcionalitat, la capacitat cognitiva, les relacions socials i les
destreses sensorials, fets que repercuteixen directament sobre la qualitat de vida de
les persones. Cada vegada sén més els individus que requereixen tractament i atencié
especialitzada. Es necessari un canvi en I'enfocament de I'atencio, basat a dirigir els
tractaments no tant a la curacié mateixa, siné a una millora del benestar global de
la persona. Es el moment de les intervencions no farmacoldgiques, com la terapia
o estimulacié sensorial, que facilita el nivell de relaxacié i millora I'estat emocional,
al mateix temps que disminueix sensacions insatisfactories, com ara les alteracions
conductuals, mitjangant vivéncies agradables. Es realitza una aproximacié al concepte,
a l'evidéncia cientifica i a les principals caracteristiques. Es fan unes pinzellades sobre
les noves tecnologies que es poden introduir a les sales multisensorials a fi d’abaratir
costs, i es mostra un exemple d’'una sala Snoezelen en funcionament.

Resumen

La vejez es una etapa mas del desarrollo humano en la que existe un declive natural
que puede afectar a la funcionalidad, a la capacidad cognitiva, a las relaciones sociales
y a las destrezas sensoriales, lo cual repercute en la calidad de vida. Cada vez son mas
las personas que requieren tratamiento y atencion especializada. Resulta necesario
un cambio de enfoque en cuanto a la atencion, dirigir los tratamientos no tanto a
la curaciéon en si misma, sino a una mejora del bienestar global de la persona. Es el
momento de las intervenciones no farmacolégicas, como la terapia o estimulacién
sensorial, que facilita el nivel de relajacién, aumenta el bienestar emocional al tiempo
que disminuye sensaciones insatisfactorias, como alteracién conductual, mediante
vivencias agradables. Se realiza una aproximacion al concepto, a la evidencia cientifica
y a sus principales caracteristicas. Se dan unas pinceladas de las nuevas tecnologias que
se pueden introducir en las salas multisensoriales con el objetivo de abaratar costes, y
se muestra un ejemplo de una sala Snoezelen en funcionamiento.

1. Acostament a la realitat residencial

L'augment de I'esperanca de vida i la disminucié de la taxa de fecunditat a la majoria
dels paisos fan que el nombre de persones més grans de 60 anys augmenti més que
qualsevol altre grup d’edat (OMS, 2019). La situacié a Espanya segueix aquesta mateixa
linia, i I'envelliment de la poblacié ha arribat a duplicar les xifres de persones de 65
anys o més en comparacié amb les de fa trenta anys (INE, 2019).
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L'anomenat fenomen «envelliment de I'envelliment» consisteix en un envelliment de
la poblacié gran, caracteritzat per un augment significatiu del nombre de persones
més grans de 80 anys. A Espanya, aquest grup d’edat ha augmentat i ha passat d'un
0,6% del total de persones més grans de 65 anys a l'inici del segle XX a un 1,2%,
I'any 1960, i a un 6%, el 2015, la qual cosa representa una projeccié del 18,1% per a
2065 (IMSERSO, 2016). Juntament amb el creixement de la poblacié gran, es viu un
increment del nivell de la taxa de dependeéncia. A Espanya, el nombre de persones
dependents ha augmentat clarament des de 2005, en que la xifra de dependéncia es
trobava en un 24,37% de la poblacié total, fins a un 29,61%, el 2018 (INE, 2019).

L'increment de la poblacié envellida porta un augment de la demanda de serveis
sociosanitaris, com residencies, entre d'altres recursos. Aquest grup d’edat té unes
necessitats que han de quedar cobertes, i els centres residencials sébn una alternativa
per viure quan s'arriba a aquesta etapa de la vida. Es presta atencié mitjancant cures
basiques i cobertura integral amb diferents tractaments terapéutics orientats a les
necessitats, els quals sén principalment grupals, com I'estimulacié cognitiva, I'exercici
fisic, I'oci i el temps lliure, la psicomotricitat, etc.

En aquests grups hi ha una gran heterogeneitat, com s’anticipa en linies anteriors,
de manera que les persones que participen en aquests recursos presenten caracteris-
tiques tan variades, o fins i tot més, que les que poden apareixer en qualsevol altre
grup d’edat. Hi ha un nombre de persones que no solen participar en els tractaments
esmentats, com sén les persones amb gran dependéncia i/o amb deteriorament cog-
nitiu greu. S6n persones que reben tractaments més individualitzats, com mesures de
confort, mobilitzacions actives o passives, perdo que passen gran part del dia sense
interactuar amb el medi ni rebre cap estimulacio.

Cada individu envelleix d'una manera uUnica i diferent, cada persona segueix un
procés que dista del de la resta, depenent de diversos factors intrinsecs i extrinsecs
de la persona. Aquest procés no és lineal, segueix una progressié dinamica i canviant,
i no es poden establir uns parametres fixos. A més, esta lligat a les diferents etapes
del desenvolupament huma al llarg de la nostra vida, fet que esta vinculat als factors
interns de cada persona, i als extrinsecs, com I’'entorn (Cantén, 2014).

Lavellesa, i més concretamentlavellesa tardana, és una etapa més del desenvolupament
huma, a la qual s'arriba amb I’envelliment, procés que esdevé durant tot el cicle vital.
Tradicionalment, el terme vellesa s’ha relacionat amb una etapa de declivi, en la qual
cobrava més rellevancia la part biologica de la persona. Aquesta etapa té importants
implicacions biologiques, psicologiques i socials, i afectant la persona de manera
global (Fernandez, 2008). Tradicionalment, les cures que s'han ofert a aquesta fase
de la vida han estat de tipus assistencial, prioritariament, i s'"ha obviat la resta de
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necessitats d’aquestes persones. A Espanya, de la mateixa manera, el focus d’interés
assistencial estava fixat en les causes médiques dels problemes de funcionalitat, fet que
restava importancia a les consequiéncies que aquests problemes podien ocasionar en la
globalitat de la persona (Pérez i Abellan, 2018).

Esrellevant destacar que els majors déficits en aquest sector de la poblacié tenen lloc en
I'ambit sensorial, depressiu i fisic (Informe mundial sobre el envejecimiento y la salud,
2015). S’evidencia la necessitat d'un canvi del punt de vista en relacié amb |'atencié
de les persones grans, a fi d’atendre totes les etapes de I’envelliment en igualtat de
condicions i de donar atenci6 de qualitat. Es important dirigir els tractaments no tant
a la curacié en si mateixa, sind a una millora del benestar global de la persona i, per
tant, de la qualitat de vida, que permeti continuar duent a terme les activitats de la
vida diaria, a partir d'ara AVD, i viure anys amb una millor qualitat. Cada dia es dona
més atencié als diferents tractaments no farmacologics per a aquest tipus de poblacio,
basats en I'evidéncia cientifica, com és el cas de las terapies d’estimulacié sensorial.

2. Aproximacio al concepte Snoezelen
2.1. Origen

Com es comentava a I'apartat anterior, I'entorn és fonamental en el procés d’envelli-
ment, ja que és interessant comptar amb entorns estimulants que ofereixin diferents
estimuls sensorials. La informacié arriba pels diferents canals sensorials, com els que
uneixen la persona amb el seu entorn i amb la realitat en la qual es troba. Els darrers
anys, ha augmentat significativament I'interés per les intervencions multisensorials en
diferents disciplines, al mateix temps que la comunitat cientifica esta estudiant aques-
tes intervencions i, concretament, Snoezelen.

Tot i que les sales Snoezelen van néixer els anys setanta, per a moltes persones que
viuen en residencies, familiars i fins i tot professionals sociosanitaris, és un concepte
encara desconegut. La terapia Snoezelen pren el nom de |'espai on es realitzen
aquestes terapies o tractaments, conegudes com sales Snoezelen. Aquesta intervencié
té els origens a Holanda els anys setanta, perd no va ser fins I'lany 1987 quan el terme
propiament dit va néixer de la ma d’Ad Verheul i Jan Hulsegge, a Holanda, en persones
amb trastorns del desenvolupament. La finalitat era oferir espais que proporcionassin
sensacions de benestar i relaxacié i que generassin I'oportunitat d’interactuar, dirigits
a persones amb discapacitat intel-lectual (Miguel, Gonzalez, Gonzalez i Jiménez 2017).

Als inicis van ser concebudes com un lloc majoritariament orientat a I'oci, pero es van
anar descobrint els efectes d'aquestes sales en les persones usuaries, com ara llen-
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guatge i moviments espontanis, expressions facials, disminucié d’estereotipies, relaxa-
Ci6 sostinguda en el temps, disminucié d’alteracions conductuals, etc. (Huertas, 2009).
Tradicionalment aquest tipus de sales i terapies s’han trobat als Estats Units, Canada i
Australia. Recentment es poden trobar referéencies de tractaments i intervencions en
paisos asiatics, en alguns paisos europeus, on els paisos nordics tenen més experiéncia,
aixi com també a Espanya.

Si s’atén a I'etimologia, el concepte prové de la fusié de dues paraules holandeses,
snuffelen, que significa olorar, i doezelen, que significa relaxar-se o dormisquejar.
Aquesta terapia pretén oferir a la persona la possibilitat d’augmentar el seu benestar
emocional i el seu nivell de relaxacié i viure experiéncies agradables, al mateix temps
que disminueixen sensacions insatisfactories, com conductes disruptives, a través de la
vivéncia d’experiéncies agradables (Cid i Camps, 2010).

A Espanya es troben algunes intervencions, principalment en persones amb discapacitat
intel-lectual o en persones que presenten gran dependencia. La rellevancia d’aquestes
terapies a Espanya s’evidencia amb I’existencia de I’Associacié d'Estimulacié Sensorial
i Snoezelen, ISNA-Espanya, fundada I’any 2011. Es una associacié sense anim de lucre
que pertany a I'Associacié Internacional Snoezelen (ISNA). El seu objectiu principal
és millorar la qualitat de vida de les persones mitjancant la recerca en I'estimulacié
sensorial i el concepte Snoezelen, a més d'oferir formacio, difusié i assessorament en
aquests conceptes.

2.2. Evidencia

Una revisi6 bibliografica de la Universitat de la Corunya (23 estudis), centrada en perso-
nes més grans de 65 anys institucionalitzades amb demencia, explora, davant la simp-
tomatologia psicotica i conductual, alternatives no farmacologiques de tractament
amb major efectivitat per abordar estats d'agitacié. Els resultats mostren evidéncia
cientifica sobre I'efectivitat d'intervencions i tractaments psicosocials i multisensorials,
i conclouen que aquest tipus de terapies han de prevaler sobre les farmacologiques o
altres, basant-se en I'evidéncia cientifica analitzada (Naveira i Millan-Calenti, 2015). La
importancia d'aquests simptomes (alteracié conductual) rau en la seva relacié intima
amb la qualitat de vida de la persona que els experimenta i dels seus cuidadors o per-
sones properes, i en el fet que aquests simptomes sén decisius perqué moltes families
facin el pas d'institucionalitzar el seu familiar amb deteriorament cognitiu.

Un altre estudi a Espanya, concretament un assaig aleatoritzat amb 21 persones més
grans de 65 anys a les quals es van aplicar tractaments de terapia Snoezelen i musica in-
dividualitzada, objectiva I'efectivitat d’aquesta terapia sobre alteracions del comporta-
ment i estats d’anim a curt termini. Després de |'assaig de 12 setmanes, els resultats van
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demostrar que la mostra estava més contenta, iniciava converses espontanies i aug-
mentava les seves relacions, mantenia I'atencié amb més facilitat, presentava menys
avorriment i inactivitat, major relaxacié i seguiment visual d’estimuls. De la mateixa
manera, augmenta la seva saturacié d'oxigen i es va reduir la seva frequéncia cardiaca
(Maseda et al., 2018).

En un assaig longitudinal controlat, realitzat en 30 persones grans amb diagnostic
de demeéncia que vivien en residéncies, es va concloure que existien millores en el
comportament, cosa que evidencia efectes positius d'aquest tipus de terapies a llarg
termini per millorar simptomatologia neuropsiquiatrica en persones grans amb
diagnostic de deméncia (Maseda et al., 2014).

Com s’observa, els beneficis que pot revertir aquesta terapia en la poblacié gran sén
obvis, fet que repercuteix en una disminucioé dels tractaments farmacologics, en millores
de salut i en una millor qualitat de vida. Per aquesta rad, s'evidencia la importancia de
la difusié d’aquest concepte, I'augment de la formacié en aquest tipus de terapiesi la
creacio d’espais on es puguin aplicar les tecniques d’estimulacié sensorial.

2.3. Formes d’entendre el concepte

El concepte Snoezelen pot ser entés com un marc conceptual, un tipus de practica
terapéutica o un espai fisic. Com a marc conceptual, es troba el model dels entorns
multisensorials, MSE / Snoezelen, que segons ISNA-Espanya (2012) consisteix en:

La incorporacié del marc conceptual, MSE / Snoezelen es defineix com una filo-
sofia, un marc dinamic de propietat intel-lectual basat en una relacié sensible en
curs entre el participant, I'acompanyant i un ambient controlat, on s’ofereix una
multitud de possibilitats d’estimulacié sensorial.

Aquest enfocament té punts en comu amb aplicacions d’oci, terapéutiques i educatives,
principalment en persones que presentin necessitats especials (ISNA-Espanya, 2012).

La terapia Snoezelen com a practica terapéutica és emprada per aconseguir diferents
beneficis en la persona, mitjancant I'estimulacio sensorial en les seves diferents formes.
Kwok (2003) explica aquesta terapia; els beneficis comprenen la reduccié de les alte-
racions conductuals, aixi com un augment de la capacitat d’atencié i de concentracid,
mitjancant la participacié en sessions de relaxacié, en que es treballin I'autocontrol i
I'autoconfianga, s'explori i es desenvolupi la creativitat i es fomenti la lliure eleccié,
comptant amb una comunicacié fluida amb el terapeuta que guia la sessi6 (Citat a Cid
i Camps, 2019).
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A aquestes terapies, després de la creacio de perfils sensorials amb objectius individu-
alitzats, es dissenyen les sessions d’intervencié, mitjancant la realitzacié de sessions
grupals reduides o individuals, orientades a la consecucié de les metes terapéutiques
plantejades, com augment d'una interaccié adaptada i positiva de la persona amb el
seu entorn immediat, reduccié de conductes desadaptades, disminucié d’'ansietat o
estres, etc. (Cid i Camps, 2010).

El concepte Snoezelen, entés com un espai, és una eina terapéutica multidisciplinaria,
que engloba totes aquelles eines que puguin crear qualsevol tipus d’estimulacio
sensorial controlada. Com es veura amb més detall en apartats posteriors, aquesta
terapia discorre en sales sensorials, técnicament dotades amb diferents tipus de
recursos, tant sofisticats i costosos com dissenys casolans igualment efectius.

2.4. Caracteristiques

L'objectiu principal de la terapia d’estimulacié sensorial és cercar un estat de benestar
a través de I'exploracié sensorial, oferir la possibilitat d’experimentar sensorialment i
personalment en un entorn controlat, principalment amb persones que normalment
no accedeixen a aquestes sensacions o que, per les seves caracteristiques personals,
puguin beneficiar-se d’aquestes intervencions. Els diferents sentits i organs sensorials
son els protagonistes en aquest tipus de terapies.

El concepte Snoezelen entén el mén com una barreja de diferents experiéncies sensori-
als, en que els sentits primaris (visié, audicio, olfacte, gust i tacte) i més concretament els
organs dels sentits (ulls, orelles, nas, boca i pell) fan que es puguin rebre totes les sensaci-
ons que envolten la persona, com imatges, contrastos luminics, sabors, textures, aromes,
etc., tan importants per a la connexié de la persona amb el medi (Cid i Camps, 2010).

Les funcions d'aquestes terapies segons Kwok (2003) son les seguents:

Relaxacié, desenvolupament de la confian¢a en un mateix, autocontrol, incentivar
I'exploracié i capacitats creatives, establir una bona comunicacié, proporcionar
sensacié de benestar i oci, promoure la capacitat d'eleccié, augmentar el temps
d’atencié i concentracio, reduir canvis i alteracions conductuals.

Tradicionalment s'ha treballat en exclusiva I'entorn sensorial, pero avui dia es treballa
tant de manera fisica com cognitiva i executiva.

2.5 Métode de treball

El desenvolupament de les sessions no segueix una dinamica de treball préviament
establerta ni universal, és el terapeuta qui dissenya cada sessi6 d'intervencid, basant-
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se en les caracteristiques de la persona i tenint en compte els components que vol
treballar, a més de les eines disponibles a la sala.

Les sessions poden ser diferents, depenent dels objectius perseguits en cada cas.
Estructurades, en que el terapeuta tindra marcats els passos de la sessié i guiara la
persona per a la consecucié dels objectius; o lliures, en qué la persona sera la que explori
la sala i interactui de manera autonoma amb els estimuls, quan els objectius marcats
siguin fomentar o observar I'exploracié autonoma, I'espontaneitat, la iniciativa o la
creacio i vivencia d’experiencies personals (Huertas, 2009).

Atés que la flexibilitat destaca en aquest tipus d'intervencions, I'atencié es personalitza
i s'individualitza, centrant-se en la persona, que és el focus d’'atencio, deixant-la triar
i afavorint que es relacioni amb el medi i decideixi els elements i com interactuar-hi.
Es per aquest motiu que resulta compatible amb el Model d’Atencié Centrat en la
Persona (ACP).

Sén necessaries una serie de caracteristiques perqué el desenvolupament de la sessio si-
gui exitoés. Es important realitzar una exposicié als estimuls controlada, i que aquests es
vagin introduint un a un, per no crear una saturacio sensorial. Tot just entrant a la sala,
la persona ha d’anar acomodant-se a I’'exposicié sensorial i s'"ha de respectar el temps
que cada persona necessiti. Per exemple, si a la sessi6 s’han d’utilitzar estimuls sonors,
visuals, olfactius i tactils, es pot iniciar la sessié amb I'estimul auditiu, per posterior-
ment anar introduint el visual, I'olfactiu i el tactil. D'altra banda, s'ha d’extremar la
precaucio pel que fa als possibles distractors, per facilitar I'aprofitament de la sessio,
i s’ha d’eliminar qualsevol possible estimul que no vagi en sintonia amb els establerts
en el disseny de la sessi6. De la mateixa manera, s’ha d’atendre al llenguatge no verbal
de les persones que pugui indicar factors rellevants en el tractament. L'ajust temporal
adequat de la sessi6 i la seva simplificacié o adaptacié permetran que cada persona
sigui capag d'aprofitar al maxim la sessio; aixi, s'ha d'ajustar la intervencio terapéutica
a les caracteristiques de la persona. El paper del terapeuta és fonamental per dur a
terme els tractaments amb éxit. Es requereix posseir una actitud proactiva que propor-
cioni un clima agradable i relaxat. Es imprescindible que es tinguin eines d'observacio,
perd a més sén necessaries habilitats interpersonals que afavoreixin i guiin les sessions
(Huertas, 2009).

La integracié propioceptiva i vestibular és de gran importancia per tal d’integrar la resta
dels estimuls sensorials. Pot resultar interessant comencar les sessions centrant |’atencié
en el cos, en la posicié que ocupa en l'espai, per aixi anar treballat posteriorment la
resta dels components.
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2.5.1. Possibles terapies
El treball pot anar enfocat als diferents tipus d’estimulacié sensorial, a més de
I'estimulacié del sistema motor, esquema corporal, moviment, control postural,
equilibri, sistema vestibular, somatic, propioceptiu, haptic, vibratori, respiratori,
interaccié social, foment de relacions, exploracié, capacitat de resposta, orientacié
espacial, atencid, etc. A continuacio, es descriuen algunes d’aquestes intervencions.

Des de la disciplina de la terapia ocupacional es poden treballar diferents components
de I'acompliment ocupacional; és a dir, motors, com rangs de moviment, coordinacié
oculomanual, coordinacié fina i gruixuda, to muscular, forca i higiene postural. Dins
dels components cognitius es poden fer tractaments per treballar la memoria, el
llenguatge, I'atencid, el nivell d’alerta, la integracié de conceptes i la resolucié de
problemes. Pel que fa a components sensorials es poden realitzar intervencions per
millorar el sistema vestibular, la propiocepcio i la discriminacié de les sensacions dels
sentits, a més de components psicosocials, com I'autoestima i les habilitats socials,
entre d'altres (Huertas, 2009).

L'estimulacio tactil, haptica i vibratoria es realitza a través de I'exposicié a objectes de
diferents textures, mides, pesos, densitats, etc. Pot ser selectiva —només s’exposa una
part del cos a I’'estimul, com ara passar una pilota texturitzada per les mans— o general
—Ila persona s’exposa en la seva totalitat a I'estimul tactil. L'estimulacié vibratoria
consisteix a percebre vibracions en el propi cos i és una mica més agressiva que la tactil.
Es pot fer en lliteres vibratories, en matalassos d’aigua amb subwoofer o amb eines
gue proporcionin una vibracié controlada.

Amb I'estimulacié vestibular s’aconsegueix desenvolupar i percebre la posicié de la
persona en l'espai, i es proporcionen alhora diferents punts de referéncia sobre el
propi cos (Hillier i Hollohan, 2011). A més, s"augmenten la flexibilitat, la mobilitat,
el recorregut articular i el to muscular. Per dur a terme aquest tipus d’estimulacio es
poden usar diferents eines, com grues vestibulars, piscines de bolles, recipients amb
diferents objectes, gronxadors i balancins, pilota Bobath, entre d’altres.

L'estimulacio visual, juntament amb I'auditiva, sol emprar-se en la majoria de les sessi-
ons. Pretén desenvolupar el sentit de la vista per poder reconéixer els diferents objectes
i persones. S’aconsegueix mitjancant la presentacié de diferents estimuls luminics, que
presentin contrastos, imatges, etc. Mitjancant I'estimulacié auditiva, es treballa la dis-
criminacio dels diferents estimuls sonors. Es pot aconseguir des d’un estat de relaxacio,
amb musica que la faciliti, fins a estimulacié cognitiva mitjancant el reconeixement.

L'estimulacié sensorial olfactiva es pot usar amb diferents objectius, com recordar
aromes del passat, relacionar olors amb diferents situacions, reconeixer olors, relaxar-
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se, etc. Resulta interessant per aconseguir beneficis en la persona, com millorar el
nivell de seguretat entrenant I'olfacte per assolir un major estat d’alerta. Es presenten
diferents estimuls (aromes) i la persona els anira gaudint un a un i reconeixent-los.
També es pot realitzar estimulacié gustativa, en qué es discrimina mitjancant el sentit
del gust, i en la qual poden intervenir la masticacio i deglucié (Carbajo, 2015).

En aquestes salestambé es pot treballar la psicomotricitat, el control postural, I'equilibri,
mobilitzacions actives i passives musculars i articulars, relacions socials, expressié de
sentiments o d'estat d’anim, concentracié, coordinacié i qualsevol altra intervencié
que sigui compatible amb un entorn que convida a la calma o a I'estimulacié.

2.5.2. Finalitat de les intervencions sensorials

L'estimulacio sensorial en qué es basen les sessions s’inicia amb una estimulacié dels
sentits primaris, una recollida d’'informacié pels diferents canals sensorials i una re-
cepciod i integracié en el sistema nerviés central, per continuar amb funcions supe-
riors. Els objectius d'intervencié que es poden plantejar amb aquest tipus d'inter-
vencions poden ser d'alldo més diversos, des de la consecucié d'un estat de relaxacié
ple fins a I'estimulacié global. A més de la intervencié propiament dita, la sala pot
usar-se per fer-hi avaluacions, perqué és un entorn controlat que afavoreix I'acom-
pliment, i com a eina per potenciar I’ocupacié. De la mateixa manera, com que és un
entorn controlat i facilitador, afavoreix |'exercici d'activitats com el joc i les relacions
socials (Carbajo, 2015).

2.6. On es duu a terme

Les sales destinades per a la realitzacié d'aquest tipus de terapies poden ser molt
variades, ja que no tenen perqué complir unes caracteristiques rigides pel que fa a
disseny o equipament. Seguint Gémez (2009), a les sales Snoezelen s’ha de comptar amb
una série d'aspectes importants com la il-luminacié, tan important per proporcionar
estimuls visuals. Ha de ser suficient per il-luminar tota la sala en els moments requerits,
ha de tenir il-luminacié natural i artificial, per poder usar una o altra segons es
necessiti, i la llum externa no ha d’interferir amb la il-luminacié de l'interior de la
sala. La il-luminacié ha de ser diferent en el moment d’'accés a la sala, preferiblement
neutral, semblant a la de I'exterior a I'hora d’accedir a |'espai, i s’"ha d’anar acomodant
progressivament. Pel que fa a la ressonancia i de la reverberacio, hi ha d’haver moments
per al descans, en qué no hi ha d’haver estimulacié auditiva. El color de la sala ha de
dependre i s'ha d’'adaptar a la finalitat dels tractaments. Les parets, el sostre, el sol,
el mobiliari i I'equipament de la sala han de ser segurs, confortables, han de facilitar
I’accés i Us per a tothom, i no han de suposar cap risc per als usuaris, aixi s’han d’evitar
accessos a connexions eléctriques, i la decoracié ha de ser adient per a I'Gs de la sala
(Carbajo, 2015).
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El material i I'equipament amb quée ha d'estar dotada la sala multisensorial depén
en gran mesura del tipus de persones que I'hagin d'usar i dels principals objectius
que s'hi han de treballar. Lazaro, Blasco i Lagranja (2010) esmenten que els materials
a la sala han d'estar ordenats o classificats per zones, segons el tipus d’estimulacio
que es realitzi en cada una de les zones, visuals, olfactius, gustatius, tactils, auditius,
comunicatius i interactius i de relaxacié (Carbajo, 2015).

Entre les diferents classificacions existents, hi ha tres tipus de sales diferenciades, si bé
totes es poden considerar sales Snoezelen. Matesanz i Cid (2009) fan la divisié en sala
blanca, sala fosca i sala aventura.
La sala fosca es caracteritza per-
qué és un entorn en el qual pre-
domina la foscor, ja que ha d'es-
tar privada de llum natural i ha
de tenir diferents llums col-locats
estratégicament, principalment
de diferents colors o fluorescents.
En les intervencions destaca I'acti-
vitat estimuladora i I'oportunitat
de moviment. Facilita la informa-
cié pels seus alts contrastos. La
sala blanca convida a la relaxacio i
I’estimulacio sensorial. No té color
per ressaltar la importancia dels
elements. Necessariament no ha
d’estar il-luminada, ja que ha de
fomentar el descobriment auto-
nom i espontani. Les sales aventu-
ra estan majoritariament orienta-
des al treball de la propiocepcié i
els components motors. Per aixo
compten amb material que con-
vida a la mobilitat i al joc, com a
moduls de goma escuma i piscines
de boles. Una variant d'aquestes
sales s6n les sales aquatiques, for- Figura 2. Exemple de sala Snoezelen. Recuperat de https://
mades per piscines, que es basen www.yorokobu.es/metodo-snoezelen/

en la hidroterapia. En molts casos,

les sales sensorials es componen

de caracteristiques de les diferents sales (Huertas, 2009). A la figures 1 i 2 es poden
observar alguns exemples de sales multisensorials.

Figura 1. Exemple de sala Snoezelen. Recuperat de http://www.
ortopediarehabilitacion.com/metodo_snoezelen.htm/
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A continuacio, es recullen alguns possibles materials amb els quals les sales poden estar
equipades.

Es classifiquen per grups, pero la majoria dels materials serveixen per treballar diferents
tipus d’estimulacié a la vegada.

e Tactil, haptica, propioceptiva i vestibular.
En aquesta agrupacié es poden trobar
panells de diferents textures, caixes amb
objectes de diferents mides, formes i tex-
tures, llit d’aigua amb vibracié (si vibra al
ritme de la musica combina estimulacio
sonora, pot comptar amb regulacié tér-
mica, i treballar al mateix temps I'equili-
bri i el control postural), butaques de vi-
bracio, pufs posturals de posicionament,
piscines, caixes de boles, catifes de sen-  Figura 3. Columnes de bombolles. Recuperat de
sacions plantars, gronxadors, balancins, https:/lwww.doitmultisensorial.com
pilotes Bobath entre d’altres.

e Visual. El sentit de la visi6 es pot esti-
mular mitjancant infinitat de recursos.
A manera d'exemple, en una sala mul-
tisensorial es poden trobar tubs de fi-
bra optica que canvien de color, discos
d’efectes, columnes de bombolles amb
Ilum i amb un ampli rang de colors al-
ternants, projectors d'imatges, laser,
panells interactius, panell mirall de llum
ultraviolada, bola de miralls, tempesta
de llum, feixos de llums, objectes fluo-
rescents, diferents tubs de cromoterapia, etc. (figures 3 i 4).

Figura 4. Cortina de fibra optica. Recuperat de
https:/lwww.doitmultisensorial.com

e Auditiva. Mitjancant panells musicals, instruments, altaveus en diferents localitza-
cions de la sala, musica ambiental, panell d’estimulacié sonora, caixes musicals. La
musica pot ser coneguda per la persona, si I'objectiu és reforcar la memoria mnesi-
ca, o desconeguda, si el que volem és fomentar la relaxacié sense interferéncies.

e Olfactiva. Els diferents aromes que es presenten a la persona poden ser mitjan-
¢ant un difusor d'aromes, sets d’aromes, olis essencials o aromes d’antany, entre
d’altres.



402 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2019

e Gustativa. L'estimulaciéo orofacial es pot realitzar a través de mossegadors i
mastegadors, mentre que la del gust pot ser amb sets de sabors.

3. Ambits d’actuacié

Com ja s'ha vist anteriorment, aquesta terapia en els seus inicis va ser concebuda
per treballar amb persones amb dificultats severes d’aprenentatge i, en general,
amb |I’experimentacié sensorial. Posteriorment, se n"han demostrat els beneficis en
altres grups de persones, de manera que se n'ha estés |'Us. L'estimulacié sensorial
en geriatria ha tingut bons resultats, ja que s’estimula els sentits primaris; indepen-
dentment de si la persona presenta deteriorament cognitiu, hi ha susceptibilitat de
rebre aquest tipus de terapia i és fins i tot adient per a persones amb un deteriora-
ment cognitiu greu. En el cas de persones amb demencia, solen apareixer trastorns
conductuals i dificultat per a I'expressié d’emocions. Hi ha evidencia que després
d’aquests tractaments es redueixen els nivells d'ansietat i les alteracions conduc-
tuals, la conducta apatica, els estats depressius i I'agressivitat (Cid i Camps, 2010).
En un moment inicial de la malaltia, es pot reduir I'estres, millorar I'autoestima i
I'estat d’anim; en la fase d'instauracié de la malaltia, es redueixen comportaments
inadequats, i es treballa la concentracid, i en la fase avancada, es treballa per millo-
rar la qualitat de vida, reduir el dolor i augmentar la relaxacié (Sales multisensorials
aplicades a I'estimulacié, 2011).

Per citar alguns exemples, aquestes terapies han estat emprades en persones que
experimenten dolor cronici s'ha trobat evidéncia que aquests tractaments redueixen el
dolor cronicisensorial i que milloren el benestar, amb la qual cosa es controla I'ansietat.
En casos de paralisi cerebral s’ha evidenciat augment de la relaxacié i higiene postural i
en cas de traumatisme cranioencefalic s'ha vist una disminucié de I'espasticitat. També
es troben beneficis en poblacié infantil, adults, psiquiatria, discapacitat intel-lectual o
neurologia (Cid i Camps, 2010).

4. Snoezelen digitalitzat i baix cost

En l'actualitat hi ha nombroses empreses que ofereixen tot tipus d’equipament per
a sales d'estimulacié sensorial, i les noves tecnologies lideren els recursos. Pero hi ha
altres possibilitats que poden resultar més assequibles.

Gracies a les eines tecnologiques actuals, és possible dotar les sales amb estimuls
sensorials de baix cost, emprant, per exemple, ordinadors portatils, camera web, codis
QR, xarxes sensorials i etiquetes rfid (Fonoll i Lépez, 2010).
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Per comencar a digitalitzar la sala, tan sols cal col-locar un ordinador amb altaveus i un
projector. Un mirall enfrontat al cané podra fer les funcions de prisma optic giratori.
Com a alternatives als panells interactius de [lum i so hi ha programes informatics que
responen als sons que rep el microfon de I'ordinador (Globus i Prelingua). Mitjancant
Media Player i WinAmp es poden crear efectes visuals associats a la musica. Un altre
programa interessant és Dance Music, que permet crear seqiéencies de musica a través
dels moviments corporals captats per la camera web, o mitjancant els moviments
produits pel cursor del ratoli. A través de sistemes domotics de control d’entorn, es
poden connectar automaticament dispositius electronics com difusors d’aromes,
butaques vibratories, etc. (Fonoll i Lopez, 2010).

Les noves tecnologies poden traslladar-se a les aules multisensorials, amb la qual cosa
s'abarateixen costos i es reforcen les interaccions entre estimul i persona.

5. Experiéncies

En |'actualitat sén nombrosos els centres d’atencié a persones que disposen de sales
Snoezelen, com centresd’atencié primerenca o centresd’atencié integral. Concretament
en geriatria, els principals grups de centres d'atencié a aquest col-lectiu a Espanya
disposen de sales o comencen a introduir als seus centres residencials i centres d’atencié
ditrna sales multisensorials. Cal destacar que s'ha iniciat la introduccié de les sales
multisensorials en la formacié universitaria, ja que recentment (2018) la presidenta
d'ISNA-Espanya va inaugurar la primera sala Snoezelen en una facultat espanyola, a la
Facultat d’Educacio, Psicologia i Treball Social de la Universitat de Lleida. L'objectiu és
formar estudiants de les diferents disciplines en estimulacié sensorial, i la creacié en el
futur de postgraus especifics.

Al centre residencial Can Carbonell, a la localitat de Marratxi, Mallorca, pertanyent
a DomusVi, hi ha una sala multisensorial des de I'any 2016. En |'actualitat aquesta
sala és usada diariament pels diferents professionals, que inclouen en el disseny dels
seus programes d’intervencié aquest recurs per treballar els objectius plantejats en
cadascuna de les disciplines. Es una opcié que aporta valor al treball diari dels diferents
professionals que apliquen tractaments no farmacologics en la rehabilitacié o el
manteniment de capacitats cognitives, fisiques, relacionals i funcionals en general.

El recurs esta format per una sala creada al voltant dels estimuls sensorials. La sala té
il-luminacié natural per dur-hi a terme les terapies que en requereixen i té la possibilitat
de ser enfoscada per introduir-hi il-luminacié fluorescent (sala blanca i sala fosca). Esta
dotada amb diferents materials, com dues columnes de bombolles i cromoterapia,
focus fluorescents amb diferents escales cromatiques, bola de miralls, capsa lluminosa,
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panell de textures, estimuladors tactils de diferents textures i mides, musica, diferents
olis essencials o capses de tacte.

Els principals usuaris de la sala sén les persones que, per les seves caracteristiques
individuals, com patologies croniques o deteriorament cognitiu avancat, requereixen
intervencions més individualitzades en un entorn controlat. S'hi fomenta la creacié
de respostes espontanies, la comunicacié no verbal, el reconeixement d’estimuls, el
control postural, la millora de recorregut articular, la disminucié de I'espasticitat i la
relaxaci6, entre d’altres, sempre amb la finalitat d’estimular i mantenir les capacitats
funcionals i cognitives, més independéncia en AVD, evitar la desconnexié amb I’entorn
i controlar la simptomatologia associada a la demeéncia. S'hi fan terapies d'estimulacio
vestibular per millorar equilibri, estimulacio tactil, haptica i vibratoria, a més de visual,
olfactiva i auditiva. L'experiéncia diaria mostra respostes positives en les persones que
reben el tractament. Cal un major estudi que evidencii els beneficis d’aquestes sales
multisensorials per poder ampliar-hi les intervencions.

Agraiments
A la meva familia, als que hi son i als que van deixar la seva empremta. A la residéncia
de persones grans DomusVi Can Carbonell i a la gent gran que em dona vida dia a dia.
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Els records es reinventen cada vegada que els contem;
sén les emocions les que creen els records.

Patrick Estrade
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Resum

Fa alguns anys, el Servei de Voluntariat de I’Area de Dependéncia de I'Institut
Mallorqui d'Afers Socials va impulsar un projecte d’elaboracié de caixes d’historia
de vida. Després de repetir I'experiéncia amb diversos grups i persones grans, s’han
pogut anar observant els beneficis que aporta als participants. Aquest fet convida a
plantejar la possibilitat de fer un estudi exploratori quasiexperimental pre-post amb
un grup de persones grans utilitzant la técnica de la reminiscéncia, per tal de poder
constatar aquests beneficis i partint de la idea que el treball amb aquesta técnica té
una repercussio positiva en la salut mental de les persones grans. Per poder analitzar
aquests beneficis, s'utilitzarien instruments de valoracié psicologica estandarditzats.
Caldria, a més, tenir en compte les informacions qualitatives enregistrades durant el
procés (millores en ambits diversos: més motivacié per fer coses noves, autocura, etc.).
Seria desitjable implementar aquesta metodologia en una mostra més gran, a fi de
poder obtenir conclusions i poder revisar i millorar, si cal, la seva utilitzacié.

Resumen

Hace unos afios, el Servicio de Voluntariado del Area de Dependencia del Institut Ma-
llorqui d’Afers Socials impulsé un proyecto de elaboracién de cajas de historia de vida.
Después de repetir la experiencia con varios grupos y personas mayores, se han ido
viendo los beneficios que aporta a los participantes. Este hecho invita a plantear un
estudio exploratorio cuasiexperimental pre-post con un grupo de personas mayores
utilizando la técnica de la reminiscencia para poder constatar estos beneficios y par-
tiendo de la idea de que el trabajo con esta técnica tiene una repercusién positiva en
la salud mental de las personas mayores. Para poder analizar estos beneficios se uti-
lizarian instrumentos de valoracién psicoldgica estandarizados. Deberiamos, ademas,
tener en cuenta las informaciones cualitativas registradas durante el proceso (mejoras
en dmbitos diversos: mas motivacion para hacer cosas nuevas, autocuidado, etc.). Seria
deseable ir implementando esta metodologia en una muestra mas grande, a fin de
poder sacar conclusiones y poder revisar y mejorar, si fuera necesario, su utilizacién.

1. Introduccié

El fet de I'ancianitat no és una questié recent, tot i aixo, si que es pot dir que aquesta
etapa s’ha anat allargant com a consequeéncia de I'increment de I'esperanca de vida.
I a la vellesa sempre se li han atribuit connotacions negatives pel fet d’estar lligada a
la pérdua, perque és impossible tornar a la joventut (tan valorada en aquesta societat
nostra) i, evidentment, per I'inevitable apropament a la mort.
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La imatge social negativa de la vellesa afecta no només les actituds de la poblacio
en general vers les persones grans sind també la propia autoestima, la percepcié que
tenim de nosaltres mateixos quan ens anam fent grans.

Malgrat que la principal causa de defuncié entre les persones grans a Mallorca, i també
en tot el mon, sén les malalties cardiovasculars, hi ha una dada que resulta preocupant,
i és que el suicidi s’ha convertit en una causa de defuncié que ha augmentat lleugera-
ment en termes relatius els darrers anys en el col-lectiu de persones grans de Mallorca, i
se situa per damunt de la mitjana nacional. | s’explica que, juntament amb els simptomes
depressius, la presencia de malalties neurologiques incapacitants o de malalties oncolo-
giques, la manca de suport social i la limitacié funcional, aixi com el consum d’alcohol,
son factors que incrementen aquest risc de suicidi en persones d’aquest grup d’edat.’

Es per aixd que val la pena treballar per evitar que es produeixi un rebuig o un
tractament discriminatori vers les persones grans per questions d'edat (el conegut
edatisme o ageism) i, sobretot, cercar eines per poder treballar amb les persones grans,
a fi de prevenir i/o pal-liar problemes de salut mental diversos i fomentar I'autonomia,
cosa que millora el benestar general de les persones grans.

Sén nombrosos els estudis dins els diferents paradigmes d’intervencié, i de forma
especial en la psicologia humanista, que demostren que treballar amb les persones
grans a partir de la relacié d’ajuda, que, com definia Rogers, seria «aquella en la qual
un dels participants intenta fer sorgir, d’'una o d’'ambdues parts, una millor apreciacié
i expressio dels recursos latents de I'individu i un Us més funcional d’aquests recursos»
(Rogers, 1986), produeix efectes molt beneficiosos.

També hi ha nombrosos estudis que demostren que la intervencié mitjancant la
reminiscéncia amb persones grans produeix efectes positius en la simptomatologia
depressiva, en I'autoestima, la satisfaccié vital i el benestar psicologic (Afonso i Bueno,
2010; Charco, et. al., 2013).

2. Context i justificacié

Després d'anys de treball en el foment de I'autonomia de les persones grans i per a la
prevencié de la dependeéncia, i arran d’haver pogut participar en un projecte d’elaboracié
d’unes caixes de vida amb algunes persones grans, unes d'ambit residencial i altres de la co-
munitat, em va sorgir la idea que realment, si aquesta accié d'acompanyar la persona gran

"Dades de I'Observatori de les Persones Majors de Mallorca basades en dades de I'lmserso (2010) http:/
blogs.imasmallorca.net/majors/
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per crear la propia caixa de vida la portava a terme un professional amb certes habilitats,
podia resultar terapeutic. En concret, s’ha pogut constatar que, d’aquesta experiéncia que
s’ha desenvolupat durant tres anys en I'ambit residencial, se n’han obtingut valoracions
molt positives. El que més es pot destacar és que el recull del relat de les histories de vida
i posteriorment la materialitzacié de les vivéncies a través d'objectes i imatges dins les
caixes ajuda a treballar d’'una manera extraordinaria la reminiscéncia, i que aquest treball
esdevé beneficids. Del recull de valoracions fetes durant aquests tres anys es desprén una
clara millora de I'estat d’anim de les persones que han participat en I'elaboracié de la seva
caixa. Aixo fa pensar que aquesta eina pot tenir un potencial terapeutic de primer ordre.

En la recerca bibliografica hem trobat alguns documents que feien referéncia a les
caixes de vida, sobretot utilitzades com a eina educativa per part d’educadors socials i
d'alguns professionals de la pedagogia, pero no des de I'ambit de la psicologia. Si que
es troben alguns estudis de les técniques narratives en psicoterapia (Garcia-Martinez,
2012) i treballs d’histories de vida com a instrument per afavorir I’atencié centrada en
el pacient en el treball amb persones grans i com a eina psicoterapéutica.

A més a més, com s’"ha comentat, també podem trobar nombrosos estudis que constaten
que treballar la reminiscéncia aporta molts beneficis per pal-liar la simptomatologia
depressiva en la vellesa. Per la qual cosa, en aquest treball ens interessa poder constatar
els beneficis psicologics que genera la participacié de les persones grans en |I'elaboracié
de la seva propia caixa d'historia de vida, ja que suposa treballar la reminiscéncia i
assolir els beneficis psicologics que es deriven d’aquesta técnica.

3. Revisioé teorica

Hi ha nombrosos treballs sobre reminiscéncia relacionada amb la historia de vida o
revisié de vida, R. Butler (1963) va ser el pioner que parla de la revisié de vida com
«un procés mental que ocorre de manera natural, que es caracteritza pel progressiu
retorn a la consciéncia de les experiencies passades, i, en particular, el ressorgiment de
conflictes sense resoldre» (Butler, 1963: 66). Després va conceptualitzar la revisié de
vida com un procés d'intervencié terapeutica, el qual, a través del record autobiografic,
revisant la vida, podria ajudar els adults grans a «clarificar, aprofundir i trobar el sentit
del que s’ha obtingut en tota una vida d’aprenentatge i adaptacié» (Butler, 1974: 531).

Darrerament han sorgit més estudis, tant des del punt de vista tedric com practic, sobre
aquesta questio, la qual cosa indica que hi ha el desig d’establir unes bases solides per
tal de dur a terme investigacions cientifiques rellevants. A més a més, I'enfocament des
d’'una perspectiva narrativa ha anat tenint més interes des de les ciéncies socials per
treballar la salut mental (Bohlmeijer et al., 2007), la memoria autobiografica (Bluck,
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2003), la personalitat (Hooker i McAdams, 2003; McAdams i Pals, 2006) i la gerontologia
(Kenyon, Clark i De Vries, 2001).

Una manifestacié des d’aquesta perspectiva narrativa és la reminiscéncia, la recuperacié
personal d’'episodis vivenciats que formen part del passat de cada persona. Actualment,
la reminiscéncia és investigada per professionals de diferents disciplines, des d'una
perspectiva tant teorica com aplicada.

A través de la narrativa es potencien maneres de relatar el problema com si fos un
element més, fora de la persona. Psicolegs com J. Bruner (1987) consideren que la
narracioé és una de les formes discursives més presents en la nostra manera d’abordar
la realitat. La terapia narrativa, de fet, neix, entre d'altres coses, de la distincié entre
el pensament logicocientific (que serveix per adoptar veracitat a les coses a partir
d’arguments) i el pensament narratiu (aporta realisme als esdeveniments situant-
los en un marc temporal i creant amb ells una historia). Mentre el primer investiga
lleis abstractes sobre el funcionament de I'entorn, les narracions es refereixen a
particularitats de les experiéncies concretes, punts de vista que poden canviar i la
subjeccié a uns fets, un espai i un temps determinats.

Per descomptat, es pot utilitzar la tecnica com a activitat per potenciar la memoria
de la persona gran i d’alguna manera reforcar la seva identitat, aixi com el sentiment
d’integritat personal, per exemple, en casos de deméncia. Hi ha algunes experiéncies
en residencies i centres de dia del Pais Basc en qué es comenca a utilitzar la historia
de vida com una eina per a la personalitzacié de I'atencio, a fi que la persona pugui
participar i exercir un cert control sobre la seva situacié (Idiaquez et al., 2013).

Pero, si el que es pretén és utilitzar-la en psicoterapia, o en investigacio, no hi hauria
una estructura concreta, sind que el psicoleg entrevistaria oralment la persona,
enregistrant la informacio; encara que hi ha alguns autors com Garcia-Martinez (2012),
que, basant-se en un treball de McAdams (1993), va plantejar un esquema que podria
ser d'utilitat per fer les entrevistes. Segons aquest autor, les terapies narratives parteixen
de la metafora de la identitat com un relat, les persones som fonamentalment el relat
que fem de nosaltres mateixes, i els problemes psicologics sén vists com el resultat
de desenvolupar histories inadequades sobre la nostra experiéncia, histories que sén
massa simples o complexes, que responen només a certes informacions o a records
parcials i relacionats sempre amb els problemes, relats que no aconsegueixen capturar
la riquesa i flexibilitat de la vida de les persones.

Es important que el terapeuta estigui preparat, ja que es tracta d’una tasca complexa,
si es vol fer adequadament. El recull d'informacié seria substitutiu de I'anamnesi i, pel
fet de ser menys estructurada, es pot captar millor com la persona veu la seva propia
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vida en el moment d'iniciar la terapia. Des d'un punt de vista constructivista, el sol fet
que la persona hagi de construir, amb el suport del terapeuta, un relat estructurat i
amb sentit de la seva vida, ja és una tasca terapéutica. El terapeuta haura d'estar a
I'aguait i intentar focalitzar i assenyalar aquelles arees que la persona pugui haver
evitat, a fi d’esbrinar-ne els motius. De tota manera, igual que en qualsevol tipus de te-
rapia, és important respectar el ritme del pacient, i més tractant-se de persones grans,
perqué cada persona prengui el seu temps per agafar la confianca suficient com per
exterioritzar tot allo que pugui tenir «bloquejat» del seu passat, etc.

En alguns casos, la historia de vida es pot utilitzar també com a eina qualitativa dins
el corrent fenomenologic, de la qual cosa resulta una investigacié de tipus inductiva,
oberta, flexible, etc., que pot anar modificant-se i evolucionant a mesura que es va
generant un coneixement sobre la realitat que s'estudia. | pel fet d’estudiar la vida de les
persones, a més de la informacio subjectiva d’aquestes vides, també aporta informacio
de la realitat social, contextos, costums (Vidal, 2015). Es a dir, faria referéncia a les
formes de vida d’una comunitat en un periode historic concret.?

Des del model heuristic de reminiscéncia es planteja que els humans tenim una
capacitat, fins i tot una necessitat (p. ex.: Blinder, 2007; Bruner, 2002; Freeman, 1993;
Kenyon et al., 2001), de recuperar, elaborar i difondre narracions sobre nosaltres
mateixos. | s'analitza com un factor, una circumstancia o un element pot iniciar el
procés, allo que es denomina factors desencadenants, i, una vegada els records estan
preparats, es pot treballar amb aquests records; aixo seria la reminiscéncia. Com Butler
(1963) va plantejar, i investigacions posteriors han demostrat, els resultats poden ser
tant positius (salut psicosocial i regulacié6 emocional) com negatius (increment de
rumiament i ansietat, conflictes no resolts).

A més, de les revisions sobre la investigacié i la practica del treball amb la reminiscéncia,
Bohlmeijer et. al. (2010) assenyalen que s'ha vist que també té limitacions relatives a la
manca de claredat conceptual, la manca de proves per poder certificar suposits basics
en els quals es basa, una escassetat d'instruments psicométricament validats, dissenys
experimentals defectuosos i connexions teoriques desarticulades, o débils, que minven
les conclusions que podem treure de |'evidéncia empirica. Limitacions que cal tenir en
compte a I'hora de fer la nostra analisi empirica.

El procediment que s'ha de seguir, per poder aplicar la técnica d’elaborar una caixa
d’historia de vidacom a eina terapéutica, passaria per la utilitzacié de la técnica narrativa

2 De la darrera experiencia que hem pogut tenir amb I'elaboracié de cinc caixes de vida de persones
grans d’un mateix poble, resulta molt curids poder analitzar i veure que hi ha aspectes de les seves vides
que coincideixen, expliquen la historia del poble (el contraban, la repressié durant la guerra, I'escassetat
de recursos, el treball al camp, la manca de formacié...).
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d’elaboracié d'un relat autobiografic amb finalitat terapéutica. El procediment seria
evocar i estructurar records de la vida de la persona, des d'un punt de vista subjectiu, a
través de la seva propia mirada, a més de dades objectives de dates, llocs, fets... També
s'ha d'intentar que la persona expressi valors, idees, relacions socials, emocions, etc.
Després, a través d'elements diversos, principalment objectes significatius i fotografies,
amb els quals s’ha fet una tasca metodologica amb la persona per dotar-los de sentit,
s'anira construint la caixa d’historia de vida.

4. Problema

Lang et al. (2010) assenyalen que a Europa la depressié o I'ansietat, que sén els
trastorns mentals més comuns, els trobem frequentment en la vellesa. Entre un 10 i un
15% de persones més grans de 65 anys pateixen depressid. Quan es fa una comparativa
entre paisos, s'observa que Espanya, i Grécia també, tenen el pitjor nivell de salut
mental (elevat nivell de depressio i baix nivell de benestar), la qual cosa pot repercutir
negativament en la disfuncié funcional i tenir un impacte profund en la qualitat de vida.
Les persones grans amb depressio sén de dues a tres vegades més susceptibles de tenir
dues o més malalties croniques, i de dues a sis vegades més susceptibles de patir una
limitacié en les seves activitats quotidianes. | moltes patologies neurodegeneratives,
freqlientment, s6n morbiditats associades amb la depressio i altres problemes de salut
mental. Per aixo:

e s'ha de promocionar la salut mental en edat avancada, a fi de propiciar un
envelliment saludable i de benestar. S'han d'abordar problemes d’aillament i
soledat, respectant la identitat i I’estil personal de vida;

e s'ha d'actuar contra els estereotips negatius sobre la vellesa, que erosionen
I"'autoconfianca en la propia capacitat, tant mental com social, de les persones
grans, mitjancant I'exposicio de les propies vides a través de les caixes. Seria una
forma de lluitar contra I'edatisme;

¢ s'han de desenvolupar protocols especifics per identificar aquelles persones que
puguin estar en risc de malaltia mental;

e la salut mental i el benestar en edats avancades ens afecten a totes les persones
a mesura que ens hi anam acostant, per la qual cosa hi ha raons humanitaries,
socials i economiques suficients per parar més atencié a aquestes questions, i

e promoure lasalut mental de les persones grans és una via per, a més de maximitzar
les valuoses contribucions socials, minimitzar els costs relacionats amb les cures
originades per una salut mental fragil.
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Per poder treballar en la linia esmentada i que envellir pugui ser una experiéncia
positiva, és necessari posar en marxa totes aquelles accions preventives que siguin
possibles, tant en la prevencié primaria com en la secundaria i, fins i tot, terciaria.

En un estudi sobre experiéncies espanyoles en la promocié de I'autonomia personal en
les persones grans (Cid, Herrera, Martin i Muinoz, 2011) s'assenyala que es troba a faltar
la posada en marxa de programes que treballin I'area psicoafectiva. Es valora que
aquest tipus d’iniciatives son necessaries en el col-lectiu de persones grans, tenint en
compte que aquests programes les protegeixen de la depressié i s’han reconegut com
una estratégia de prevencié de la dependéncia i de manteniment per a un envelliment
saludable.

També, des de fa alguns anys, als centres residencials es parla de I'atencié integral i
centradaen la persona, i per poder fer una bona atencié d’aquest tipus és imprescindible
comprendre com les persones donen, o no, sentit a les seves vides, per poder aplicar
mesures optimitzadores. Com diuen Villar i Triadd (2006), «coneixer el punt de vista de
les persones amb les quals s'intervé és fonamental per als professionals de la intervencié
psicologica, social i educativa».

5. Proposit de la recerca

Tenint dades que indiquen que les intervencions psicologiques amb persones grans,
mitjancant la reminiscéncia, han demostrat que tenen efectes positius sobre la
simptomatologia depressiva, aixi com sobre |'autoestima, etc., ens interessa posar
a prova la técnica de |'elaboracié de les caixes d’historia de vida com a eina per
treballar aquesta reminiscéncia. | aixi poder comprovar si els seus efectes positius son
suficientment significatius per poder dir que és una eina eficac i que pot ser usada per
promoure la salut mental de les persones grans.

6. Métode

De I'experiéncia de les caixes d'historia de vida duta a terme per I'[MAS des de fa al-
guns anys hem pogut constatar que se'n deriven molts beneficis i que podria tenir un
potencial molt interessant. L'experiéncia va partir originariament del projecte europeu
Making Memories Matter,? i I'any 2011 es va presentar en |'ambit museistic una expo-
sicié de caixes d’historia de vida com una part del programa d’activitats Gran Gent /

3 Es destaca el paper que la Fundacié Pere Tarrés ha tingut com a agent intermediari a I’hora de trans-
metre els continguts i la metodologia adients per poder realitzar aquest projecte, que es va dur a terme
als serveis residencials per a persones grans del Consell de Mallorca.
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Gent Gran. Cadascuna d’aquestes caixes contenia a l'interior una representacié de les
experiéncies i els records més significatius de la persona que la realitzava, amb objectes
i recreacions d’'escenes de la seva vida. Aquest projecte, que tenia, en realitat, com a
objectius reforcar la identitat i augmentar I'autoestima de les persones grans com a
agents actius, a través de la transmissio dels seus coneixements, les seves vivencies i els
seus records, va resultar de gran interes per a totes aquelles persones que hi partici-
paren i també per a totes les que varen poder gaudir de I'exposicio, etc. La qual cosa
esdevé una forma de lluita contra els estereotips negatius de la vellesa i que tothom
pugui veure que la vida de cada persona té un interés especial.

6.1. Disseny de la recerca/intervencié

A partir d’aquesta experiencia prévia d'uns anys d’elaboracié de caixes d'historia de
vida, tant en I'ambit residencial com comunitari, i de veure els beneficis que aporta
tant als voluntaris com als participants, en aquest treball proposem fer un estudi
exploratori quasi experimental pre-post amb un grup de persones grans, utilitzant la
técnica de la reminiscéncia.

Les possibilitats séon diverses. Es podria aplicar a I'ambit residencial comptant amb els
professionals que treballen en cada residéncia (psicolegs, educadors socials, terapeutes
ocupacionals, monitors de tallers, etc.) i que fossin ells els que duguessin a terme la
recollida de les histories de vida i la posterior col-laboracié en la construccié de les
caixes, comptant amb el suport de la persona coordinadora del projecte (que seria
I'encarregada de fer les valoracions psicosocials, la formacio, etc.). O, per altra part,
fer com s'ha fet fins ara, amb persones voluntaries, siguin professionals o no, i que es
pugui estendre a I'ambit comunitari.

Es important fugir de la idea que hi pot haver vides més interessants de ser contades,
és a dir, el que és basic és partir de la idea que totes les vides mereixen ser contades.
Per tant, el més important son els vincles que s’estableixen entre els participants d’una
part i I'altra, aixi com els beneficis psicologics, emocionals, fisics..., que es produeixen
en les persones grans.

Es planteja dur a terme un projecte que consistira en el desenvolupament de
caixes d'histories de vida amb persones grans soles o que poden presentar trets
depressius (passen un dol, pateixen deteriorament cognitiu lleu, han tingut
perdues personals...), siguin persones de la comunitat, d’ambit residencial o
usuaries d'un centre de dia, etc. Per la qual cosa, s’ha de comptar, per una part,
amb la col-laboracié dels professionals que tenen contacte amb les persones grans
(dels serveis socials, professionals comunitaris, d’atencié primaria, professionals de
les residéncies i els centres de dia, o els mateixos voluntaris que els visiten i fan
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activitats amb elles) i, per altra part, les persones grans identificades han de voler
participar en el projecte.

El pla d’'accid, a grans trets, seria el segiient:

3 S'estableix periodicitat de

:
:
:
. les trobades, lloc, hora... :
Formacié en |
caixes :
d'historia de ‘
. LOr13 A 4
Entrevistadors HRE _ .
valoracions Redaccid historia de vida
Contactes Eleccié d'objectes,
Persona gran- i fotografies, etc. per posar
SS entrevistadors dins la caixa
Comunitaris Persones grans Vgloraq_ol
Professionals psicosocia <

Elaboracio de les caixes

Coordinacio

La identificacié de persones grans amb un perfil com el que s'ha assenyalat la farien
els professionals que hi treballen i/o també les persones que voldrien participar en
el projecte com a entrevistadors. Paral-lelament es faria la formacié dels entrevista-
dors, que seran les persones que dirigiran la reminiscéncia, i s’anirien concretant les
«parelles» que s’establirien d'entrevistador/s i persona gran. A partir d'aqui, es fari-
en les valoracions psicosocials i cognitives pertinents de les persones grans, per tal
de tenir dades preintervencid, i poder saber també de quin nivell cognitiu i emoci-
onal es parteix. Després es passaria a realitzar els contactes entre uns i altres, per tal
d’establir vincles i anar concretant la tasca que caldria fer. EIl més important és la co-
municacié que s’estableixi entre uns i altres, I'empatia, la confianga que la persona
gran pugui anar adquirint amb la persona entrevistadora perque li expliqui la seva
vida. Seria interessant que, si es detecta algun bloqueig, ansietat, etc., es comenti a
la persona coordinadora del projecte, a fi de poder anar treballant aquestes questi-
ons terapéuticament. En el moment en qué s'inicia el contacte s'estableix la periodi-
citat de les trobades, I'horari, etc., en funcié de la disponibilitat d’ambdues persones.
Es recomana que les trobades tinguin una durada de, com a maxim, una hora i mitja.
El nombre de trobades pot variar en funcié de cada cas, etc., perd també es recoma-
naria un minim de 10 hores perqué es puguin establir els vincles, per poder aconseguir
que la persona se senti amb la confianca suficient com per poder contar tot allo que
vulgui contar amb tranquil-litat.

Després de cada sessio, I'entrevistador ha de repassar el que hi ha recollit, i en la
propera sessi6 llegira a la persona el que ha anotat, a fi de poder fer les variacions,
aportacions i altres anotacions que puguin ser necessaries. Si la persona gran s'hi
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avé i I’entrevistador prefereix enregistrar la conversa, pot fer-ho, sempre amb el seu
consentiment.

Una vegada es considera que la persona gran ja ha explicat tot allo que volia contar, es
passaria a la redaccié definitiva del relat de vida, i amb la persona gran es dissenyaria
com vol que sigui la seva caixa (fotografies, imatges, objectes..., que puguin ser
representatius de la seva historia). Pot passar que a la persona gran li costi decidir, per
aixd és important que |'entrevistador tengui recursos per poder fer aportacions, etc.
En alguns casos, s’ha comptat amb la participacié d’algu habil per fer coses manuals,
etc., que ha fet les seves contribucions. El més important, pero, és el procés d'elaboracio
de la caixa, més enlla de la seva bellesa. El resultat és una caixa plena de records amb
la qual la persona gran se sent identificada.

Com a variables que es treballaran a través de la reminiscéncia tenim:

e La integritat. Relacionar el que s'ha viscut en el passat amb el present és la
vivencia de la continuitat, de la historia de vida.

e La identitat i augmentar l'autoestima. La vivéncia del propi jo, Unic durant la
vida, I'autoestima com a aspecte afectiu de la identitat.

e La resignificaci6. Replantejar algun esdeveniment doloroés, dificil, per intentar
donar-hi una altra lectura i significat.

e Els dols. Com a despreniments, procés d’assimilacio, canalitzacio.

e L'assoliment de la longevitat. Valor de I'experiencia des de la vida, I'envelliment
versus la mort.

e La memoria col-lectiva. Transmetre fets del passat a distintes generacions, cercar
en els nostres avantpassats.

6.2. Participants

Si s'implementa el projecte en I'ambit residencial, és més senzilla la identificacié o
captacio de possibles participants, ja que els professionals mateixos de les residencies, i
de forma especial els psicolegs, tenen identificades aquelles persones que poden estar
passant per un estat depressiu. | tenint en compte que les residéncies tenen el seu
propi voluntariat, no és massa dificil aconseguir persones disposades a participar-hi.

Sivolem desenvolupar el projecte alacomunitat, enshem de plantejar com articular tant
la captacié de possibles participants com la participacié de voluntaris/entrevistadors.
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Certament els professionals comunitaris sén elements clau per poder dur a terme un
projecte d'aquestes caracteristiques.

El nombre de participants podrien ser unes vint persones grans amb un nivell cognitiu
dins la normalitat interessades en el projecte. També es necessita una o dues persones
per a la recollida de la historia de vida, creacié de vincles, etc., de cada persona gran.

Els voluntaris/entrevistadors que vulguin participar en |'experiencia de dirigir el
procés de reminiscéncia necessiten certs coneixement basics per facilitar el procés de
reminiscéncia espontania i la promocié de la interaccié social. Per aixo, han de rebre
una formacié previa, en qué es treballa I'empatia, a més d'una serie de questions que
cal tenir en compte a I'hora de recollir la informacié:

e Escolta activa de les narracions de la persona gran.

e Vincle empatic en el qual I'equilibri de la relacié eviti la llunyania o, a l'altre
extrem, la invasio.

S'han de facilitar materials de suport, per tal que, en el cas de persones grans a qui
els costi contar la seva historia de manera lliure, que seria el desitjable, I'entrevistador
pugui guiar-se.

Pel que fa als aspectes etics que s’han de tenir en compte, cal partir del principi étic basic
de la psicologia, el respecte de la dignitat humana. La persona gran ha de ser considerada
de manera integral, amb I'objectiu final d'aconseguir una millor qualitat de vida de la per-
sona en concret i, en general, dignificar la vellesa en tots els seus vessants, especialment en
el personal i en el social. També caldria tenir en compte el principi de beneficéncia, com diu
Franga-Tarragé (1996), «l'objectiu de la intervencié professional és beneficiar la persona i
possibilitar una més bona relacié amb la resta de les persones, i augmentar la seva capaci-
tat de viure conscientment i lliurement d'acord amb els seus valors».

Es important rescatar la historia particular de cada una de les persones a qui s'atengui,
perque la seva mateixa historia es converteix en una historia comuna. En paraules
de l'antropoleg C. Geertz (1995), «ens hem d’endinsar en la descripcié densa de la
historia de les persones que suposa poder observar, apreciar, valorar, el significat i les
experiéncies significatives al llarg de la seva vida».

6.3. Instruments

Malgrat que hi ha molts d’instruments que podrien servir per mesurar la depressio,
I'escala de depressio geriatrica (GDS), que va crear Yesavage amb la col-laboracié
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d'altres, ha estat provada i usada en poblacié d'adults grans. El questionari llarg de
la GDS, que és el que s’usaria en la valoracié preintervencio, és una eina que consta
de trenta punts, en la qual els participants han de respondre en funcié de com s’han
trobat la setmana anterior unes preguntes referents a I'estat d’anim, etc.

Per tal de fer la valoracié cognitiva, es passaria el miniexamen cognoscitiu (MEC) de
Lobo et al. (1979), en cas d'obtenir resultats confusos en I'aspecte cognitiu es pot
utilitzar el test del dibuix del rellotge (TDR), que ens ajudara a valorar el funcionament
cognitiu global.

Com a eina d'screening, si es dona el cas que alguna persona sigui molt gran i/o
inestable i/o analfabeta i/o amb limitacio sensorial, en lloc del MEC utilitzariem el test
de Pfeiffer, que és més senzill. En cas que realment s'obtengui una puntuacié de més
de dos errors que pugui indicar deteriorament cognitiu, aplicariem el MEC com a escala
especifica i de valoraci6 del grau de la situacié mental i cognoscitiva.

Aixo no vol dir que una persona que pugui presentar un deteriorament cognitiu
moderat no pugui participar en el projecte, ara bé, s'ha de tenir en compte, per tal de
planificar la feina d’'una manera o altra. Tal vegada, el relat d’historia de vida haura de
ser més limitat, o només d'una etapa de la vida.

Per poder avaluar I'empatia, una eina que podriem fer servir és el quocient d’empatia
(EQ) presentat per Baron-Cohen i Wheelwright (2004), que, malgrat que esta pensat
per utilitzar en persones amb sindrome d'Asperger, pot ser d'utilitat per valorar el
nivell d’empatia de qualsevol persona. L'experiéncia d'aquests anys ens fa veure que
és molt important tenir en compte aquest element. Les persones amb baixos indexs
d’empatia, o haurien de treballar molt aquest aspecte o dificilment aconseguiran els
objectius proposats. Per evitar excloure algu a qui li faci ganes participar-hi, pot ser
convenient que col-labori amb una altra persona.

Per altra part, seria interessant que la persona que recull la historia de vida i participa
amb la persona gran en |'elaboracié de la seva caixa de vida registri les millores que
va observant en la persona (neteja personal, actitud, ganes de fer coses noves...) en un
registre sistematitzat, una fitxa, amb la data corresponent, i igualment registri com es
troba la persona gran (puntuant del 0 al 10), i que hi anoti millores en el seu aspecte,
participacié en activitats, etc.

D’aquesta manera, podrem comparar resultats. Si hi ha hagut abandonament, hauriem
de saber-ne el motiu (defuncié, malalties, etc., o si es tracta d'altres motius, com
pérdua d'interes a continuar), i també es pot valorar si hi ha hagut canvis en el nivell
de depressid o en |'estat d’anim depressiu. Si es desitja o es veu interessant, podrien
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repetir-se les valoracions del MEC, per valorar les possibles millores cognitives, etc. Les
possibilitats son moltes.

7. Resultats

Tot i que hi ha un cert consens entre les persones que han participat en aquest tipus
d’experiéncia en el fet que aporta beneficis multiples, el que desitjariem amb aquest
estudi és poder fer una analisi de les dades recollides, i anar desenvolupant la técnica i
ampliar la mostra per poder treure conclusions al més objectives possibles.

Sera interessant veure si les valoracions de GDS abans i després de participar en el
projecte presenten diferéncies significatives, de la mateixa manera que també soén
molt importants les dades referents a les millores que puguin anar experimentant les
persones grans que hi participen. En aquest temps en qué I'experiéncia s'ha duit a
terme sense valoracions previes, s’ha vist que es nota una millora en la higiene en
certes persones que la tenien descuidada, altres han comencat a realitzar activitats que
els hauria agradat fer anteriorment i, per les circumstancies que fossin, no les havien
fet. També hi ha hagut un cas d'una persona que tenia unes cataractes importants i no
es volia operar, perqué considerava que ja no li valia la pena, i just per poder explicar
qui eren les persones de les fotos, veure els objectes, etc., va voler posar-se a la llista
d’espera per fer-se I'operacio, etc.

Ara interessaria poder anar enregistrant de forma sistematica totes aquestes
observacions, millores, etc., per tal d'introduir els canvis que siguin necessaris a fi
d’'assolir el maxim de beneficis possibles, atés que alguns estudis plantegen que
I'entrevista estructurada en la recollida dels relats de les histories de vida aporta millors
resultats que les intervencions no estructurades, el que s'anomena reminiscéncia
simple. Per aixd, ens hem d’assegurar poder dur a terme una terapia de revisié de vida
(vegeu Westerhof, Bohlmeijer i Webster, 2010).

El potencial d'aquest tipus de tasca és enorme. S'ha vist que treballar amb la
reminiscéncia també afavoreix I'estimulacié cognitiva, disminueix la desorientacio,
incrementa els nivells de benestar en general, entre d’altres.

La majoria de variables serien qualitatives, recollides de les entrevistes i I'observacio,
segurament de dificil quantificacié. Malgrat aixo, es poden operacionalitzar i
interpretar, per poder treure’'n resultats significatius.

La investigacié quantitativa es relaciona amb la recol-leccié i I'analisi de dades de forma
numeérica. En aquest estudi es faria amb els resultats de les valoracions de les escales
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i instruments assenyalats, que sén empirics i estadistics. D'aquestes dades podrem fer
una analisi dels resultats obtinguts en un format estadistic.

8. Conclusions

A partir de la recerca bibliografica hem pogut trobar molts d’estudis que demostraven
que el treball amb la reminiscéncia a través de les histories de vida aporta molts
beneficis, per tant, una part de la hipotesi plantejada inicialment estaria confirmada.
Alld que hi aporta de més aquest estudi és la passa d’anar més enlla de la recollida
de la historia de vida, i construir la caixa, que seria una manera de donar forma i de
materialitzar moments de la vida a través d'objectes, fotografies, etc., representatius
i simbolics, i mostrar-ho a altra gent. D'aquesta manera, la persona gran pot veure i
valorar que la seva vida té interes per a altres persones.

Realment la caixa d'historia de vida permet treballar la reminiscéncia, i d'aquesta
manera la persona gran pot, entre d'altres, conciliar, rescatar elements, objectes,
sentiments, donar nous significats a moments de la vida passats..., i que aquesta
conciliacié li permeti estar més tranquil-la amb ella mateixa i, fins i tot, en cas de
presentar certa simptomatologia depressiva, li pot servir de «terapia».

Evidentment aquesta técnica no esta exempta de limitacions i dificultats. Ha passat
que algunes persones es bloquegen i no volen explicar segons qué, o que s’han de
reconduir converses, perque la persona és molt recurrent en els aspectes negatius de
la seva vida. Per aix0, és molt important que les persones que fan les entrevistes, que
son les qui dirigeixen la reminiscéncia, puguin comptar amb el suport del terapeuta,
a fi d’'intentar reconduir situacions, si és possible, i, si no, poder valorar que ha passat.

Com a limitacions, diria que no és una tasca senzilla, sind que necessita la implicacié de
persones que tenguin temps disponible. A vegades, la formacié o les caracteristiques
de personalitat dels entrevistadors no sén les que desitjariem o les que aniria bé que
fossin, etc.

Una altra limitacié d’aquest estudi és que la mostra de vint persones no és una gran
mostra per obtenir-ne resultats objectivables; malgrat aixo, diria que els resultats
ja poden insinuar aspectes i que, el desitjable, si funciona I'experiencia, és poder
continuar-la ampliant la mostra.

Crec que aquesta recerca pot contribuir també a treballar més en el tema de I'atencié
centrada en les persones, que tant es recull en els principis de les residéncies, centres
de dia i atencions al domicili.
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Exposici6 caixes de vida (Llucmajor, setembre 2017)
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Resum

El debat sobre |'eutanasia fa décades que es produeix entre els especialistes i en el si
de tota la societat. Periodicament, algun cas mediatic d’ajuda al suicidi el revifa, tot i
que després sembla que passa a un segon terme, davant tantes altres circumstancies i
necessitats que afecten la vida quotidiana.

La realitat, pero, és que, mentre alguns dels paisos del nostre entorn i d’altres societats
desenvolupades ja I'han regulada o, si més no, la permeten (cas de Suissa), a I'Estat
espanyol encara és una practica punible penalment.

Al llarg d'aquest article no només hem volgut presentar les estadistiques més recents
que mostren I"ampli suport de que gaudeix la regularitzacié de I’eutanasia activa
directa a I'Estat espanyol en el conjunt de la societat i en els col-lectius sanitaris
consultats (metges i personal d'infermeria), siné també fer una reflexié sobre el terme
«eutanasia» (actualment reservat a les ajudes actives directes a morir sol-licitades pel
pacient) i les distintes modalitats que pot tenir (algunes no només acceptades sind
que ja formen part de la cartera de serveis sanitaris espanyols), parlar-ne des d'un
punt de vista demografic i geografic i, en definitiva, revisar I'estat de la questié en
['actualitat.

La proposicié de llei organica de regulacié de I'eutanasia presentada pel PSOE el 2018
pretén atorgar aquest dret, a partir de confrontar i equilibrar acuradament el dret de
la vida amb altres drets fonamentals de les persones, reconeguts constitucionalment,
com el de la integritat fisica i moral, la dignitat humana, el valor superior de la
llibertat, la llibertat ideoldgica i de consciencia o el dret a la intimitat. I, per aixo,
pretén circumscriure la lliure decisié de morir de les persones com a prestacié sanitaria
publica quan la malaltia incurable o els processos degeneratius esdevinguin una
situacié de patiment fisic o psiquic intolerable per al pacient. Val a dir que la tramitacio
i I'aprovacié d’'aquesta llei en la propera legislatura dependra de la visié d’Estat dels
partits, formin o no part del Govern, que doni resposta a la majoritaria voluntat de
regulacié expressada per la societat.

Aquesta regulacié pot semblar, a alguns, un intent excessivament concret i garantista
d'undretindividual. Per altres, de manera contraria, resultara directament inacceptable
des dels mateixos plantejaments etics o des de I'ortodoxia de les creences d'algunes
religions. Totes les opinions mereixen consideracio i respecte.

Sigui com sigui, es tracta d'una proposta que pretén oferir als ciutadans de I'Estat
espanyol una opcié més d’aconseguir una mort considerada individualment i lliurement
com a digna, més enlla de les prestacions que ofereixen les cures pal-liatives, i de
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resoldre situacions intolerables i inhumanes que no es poden solucionar d’acord amb
el marc normatiu actual.

Resumen

El debate sobre la eutanasia se produce desde hace décadas no solo entre especialistas
sino en el conjunto de la sociedad. Peridédicamente, algun caso mediatico de ayuda al
suicidio lo reaviva enormemente, para después quedar en un segundo plano, frente a
tantas otras circunstancias y necesidades que afectan a la vida cotidiana.

La realidad, en cualquier caso, es que, mientras algunos de los paises del nuestro
entornoy de otras sociedades desarrolladas ya la han regulado o, al menos, la permiten
(caso de Suiza), en el Estado espafiol todavia es una practica penalmente punible.

Alolargo de este articulo no solo hemos querido presentar las estadisticas mas recientes
que muestran el amplio apoyo con el que cuenta la regularizacién de la eutanasia
activa directa en el Estado espafiol tanto por el conjunto de la sociedad como por
los colectivos sanitarios consultados (personal médico y de enfermeria), sino también
reflexionar sobre el término «eutanasia» (actualmente reservado a las ayudas activas
directas a morir solicitadas por el paciente) y las distintas modalidades que puede
presentar (algunas de ellas no solo aceptadas sino que ya forman parte de la cartera
de servicios sanitarios espafioles), analizarla desde un punto de vista demogréfico y
geografico y, en definitiva, revisar el estado actual de la cuestién.

La proposiciéon de ley organica de regulacién de la eutanasia presentada por el PSOE en
2018 pretende otorgar este derecho, a partir de confrontar y equilibrar debidamente
el derecho a la vida con otros derechos fundamentales de las personas, reconocidos
constitucionalmente, como el de la integridad fisica y moral, la dignidad humana, el
valor superior de la libertad, la libertad ideolégica y de conciencia o el derecho a la
intimidad. Por ello, pretende circunscribir la libre decision de morir de las personas
como prestacion sanitaria publica cuando la enfermedad incurable o los procesos
degenerativos alcancen una situacion de padecimiento fisico o psiquico intolerable
para el paciente. Cabe destacar que la tramitacién y la aprobacién de esta ley en la
proxima legislatura dependerd de la vision de Estado de los partidos, formen o no parte
del Gobierno, para dar respuesta a la mayoritaria voluntad de regulacion expresada
por la sociedad.

Esta regulacion podra parecer a algunos un intento excesivamente concretoy garantista
de un derecho individual. Para otros, de manera contraria, resultara directamente
inaceptable desde los propios planteamientos éticos o desde la ortodoxia de las
creencias de algunas religiones. Todas las opiniones merecen consideracion y respeto.
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En cualquier modo, se trata de una propuesta que pretende ofrecer a los ciudadanos
del Estado espafiol una opcidon mas de conseguir una muerte considerada individual y
libremente como digna, mas alla de las prestaciones que ofrecen los cuidados paliativos,
y de resolver situaciones intolerables e inhumanas que no pueden solucionarse en el
marco normativo actual.

1. Introduccio

La mort és inherent a la vida, i tot ésser viu mor, després d'un termini més o menys llarg,
des de minuts en el cas de bacteris o dies en el cas d'alguns insectes, fins a centenars
d’anys, com en el cas d'alguns arbres. L'esperanca de vida humana se situa en una
escala decennal, i s'acosta actualment a les nostres illes a 80,36 anys per als homes i
85,44 anys per a les dones (IBESTAT, 2017).

Es evident que tothom entén a qué ens referim quan parlem de la mort. Per a alguns, és
un fenomen abrupte que acaba amb el procés vital, com si fos un fet independent. Per a
altres, és part del mateix procés vital: el punt final de la vida. Alguns pensen, a més, que
després de la vida material que coneixem hi ha una continuitat en un altre pla existencial
i que la mort, per tant, només és un pas més de I'existéncia. Algunes cultures, fins i tot, li
confereixen entitat propia i real (per exemple, la «Santa Muerte», a Méxic).

Sigui com sigui, la consequéncia és la mateixa: la interrupcié dels processos que feien
que un organisme biologic es considerés viu (existéncia de metabolisme, de relacié...) i
I'inici dels processos de descomposicié de I'organisme que fan que els seus components
moleculars s’insereixin en els nous cicles biologics. Aquesta definicié pot resultar massa
aseptica i freda i molt allunyada de I'experiencia viscuda pel lector.

Per als éssers humans, la mort és un moment especialment dur. Un moment en qué es
desfermen els sentiments i les creences. Alguns troben consol en la religié; altres, no.
Els familiars pateixen la pérdua d'un ésser estimat i la buidor que aixo els produeix.
Perd hem de convenir que el major patiment, excepte en els casos de morts sobtades
(per exemple, morts accidentals o per accidents cardiovasculars), és el que experimenta
la persona afectada. Particularment, quan la mort ve precedida d’un llarg procés, més
o menys invalidant, en qué es van perdent capacitats funcionals i/o cognitives i en quée
la persona arriba a considerar-se una carrega per a la familia i els éssers estimats, i en
que la propia existencia li suposa un enorme patiment fisic i psiquic, mentre espera
amb incertesa i inquietud una fi inexorable.

Es en aquest context on es configura una nova demanda social: el dret a I'eutanasia.
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2. Qué és 'eutanasia?

El diccionari de la Real Academia Espafiola de la llengua ens diu que aquest és un
terme que prové del llati cientific (euthanasia) i deriva, al seu torn, del grec (

- euthanasia), que significa «mort dolca». Ens en dona dues definicions. La primera,
com a terme general, seria «la intervencié deliberada per posar fi a la vida d'un pacient
sense perspectiva de cura». L'altra seria el sentit que li confereix la medicina com a
«mort sense sofriment fisic».

A mi m’agrada, particularment, la traduccio directa del grec, en qué I'adjectiu «dolca»
s'afegeix al substantiu «mort» i, per tant, proporciona un definicié placida i positiva
a una situacié evitable que, en cas de perllongar-se, provoca un patiment i dolor
individual (subjecte) i col-lectiu (familiars, amics...).

Actualment, malgrat que alguns estudis i algunes associacions ens diuen que I’eutanasia
sempre ha existit (i existeix), la realitat és que I'eutanasia i el suicidi assistit sébn encara
delictes a I'Estat espanyol.

El Codi Penal espanyol regula aquesta questié a l'article 143, que reproduim tot seguit
en la seva redacci6 en llengua castellana, per no alterar-ne el sentit:

«Articulo 143.

»1. El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de prisién de cuatro
a ocho anos.

»2. Se impondra la pena de prisién de dos a cinco afios al que coopere con actos
necesarios al suicidio de una persona.

»3. Serd castigado con la pena de prisién de seis a diez aios si la cooperacién llegara
hasta el punto de ejecutar la muerte.

»4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte
de otro, por la peticion expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la victima
sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente a su muerte, o que
produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar, serd castigado
con la pena inferior en uno o dos grados a las sefialadas en los nimeros 2 y 3 de este
articulo.»

Aquest article s'inclou en el mateix bloc d’altres delictes que suposen la mort de les
persones, com ara l'assassinat o I’"homicidi.
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Esimportant destacar que, segons aquest article, es castiguen les persones que indueixen
o col-laboren perque algu se suicidi. Per tant, des del punt de vista de legitimitat, seria
legitim que una persona se suicidi sense causar danys a altres. Es a dir, no es nega la
llibertat de decidir sobre la propia vida, pero no es legitima la col-laboracié de terceres
persones en el procés, malgrat que aquesta sigui necessaria per a lI'exercici del dret.

El legislador castiga tant la cooperacié (més greu) com la induccié (menys greu), i
descriu un tipus de cooperacié qualificada o auxili executiu, que seria I'eutanasia, a
la qual s'aplica unes penes reduides. La induccié seria contribuir, de manera moral o
psicologica, per tal que una persona se suicidi. La cooperacié significa dur a terme algun
acte previ i necessari perqué es produeixi el suicidi (per exemple, facilitar pastilles). La
informacié genérica, en qualsevol cas, i com indiquen les associacions que defensen el
dret a morir, no es considera cooperacio, ja que no és causa directa de suicidi. L'auxili
executiu suposa la participacioé directa en els actes que causen la mort d’aquell que
vol morir. Seria, per exemple, el cas de qui injecta directament alguna substancia amb
la finalitat de causar una mort immediata a qui la rep. Com ja hem esmentat, hi ha
un cas especial d’auxili executiu: I'eutanasia. Es qualifica aixi la cooperacié activa en
actes necessaris i directes a la mort d'un altre, sempre que hi hagi una petici6 seriosa
i inequivoca de l'interessat i que, a més, aquest pateixi una malaltia greu que el porti
a una mort segura o que li produeixi greus patiments permanents. La consideracié
d’aquestes circumstancies fa que les penes actuals siguin inferiors en un o dos graus
a les de la cooperacié simple. Des d'un punt de vista judicial, també és important la
capacitat de les persones de decidir, bé perque es tracta de menors (sense capacitat
legal), bé perque afecta malalts mentals, bé, en el cas de malalts terminals, perque s'ha
de valorar si tenen capacitat real de decidir si volen posar fi a la seva vida.

Podriem concloure, per tant, que la legislacio vigent és molt curosa pel que fa al dret
a viure, pero no tant quan una persona vol exercir el seu dret a morir sense patir, quan
no pot materialitzar I'acte sense ajuda de tercers.

No volem fer, ni tenim capacitat per fer, una analisi més extensa de la questioé des
d’'un punt de vista juridic, pero si que ens interessa destacar algunes puntualitzacions

terminologiques i en termes d’imputabilitat.

En els casos d'auxili executiu, cal recordar que el suicidi no és en mans del suicida, sind
que és en mans d’altres persones.

L'eutanasia es pot classificar en activa i passiva.

L'eutanasia passiva seria aquella que es du a terme mitjancant les no-accions o la
supressié de mesures que conduiran, al final, pero sense causa directa i immediata, a
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la mort del pacient. Seria el cas, per exemple, davant la imminéncia de la mort, de no
subministrar més liquids, aliments o serum al pacient, o la desconnexi6 d’'aparells que,
artificialment, sustenten les constants vitals d’'un malalt i que no contribueixen al seu
guariment.

L'eutanasia activa, per contra, suposa dur a terme actuacions de caracter positiu que
condueixen a la mort de la persona. L'eutanasia activa pot dividir-se en directa, quan
les accions dutes a terme tenen com a objectiu provocar la mort de la persona, o
indirecta, quan les accions no tenen per objecte principal causar la mort sin6 disminuir
el patiment del pacient, malgrat que aquestes accions puguin, efectivament, acurcar la
vida de les persones. L'eutanasia activa indirecta no és objecte de castig penal. Es més,
la sedacio al final de la vida és una practica eticament correcta i recollida en les normes
de cures pal-liatives i de la dignitat en el final de la vida. L'eutanasia activa directa, en
qualsevol de les modalitats (amb la participacio directa del pacient o sense) és aquella
que és objecte encara de punicié penal, i és la que es pretén regular mitjancant una
llei especifica. Molts, quan parlen d’eutanasia, Unicament es refereixen a aquesta
modalitat de mort assistida.

Tot i aix0, malgrat la diferent consideracié legal envers |'eutanasia passiva i I'activa,
com diu la filosofa James Rachels (i com aixi també ho entenc personalment), des d'un
punt de vista moral, I'eutanasia passiva i 'activa sén equiparables; pero, des de la
perspectiva d’aconseguir una mort digna i evitar el patiment de les persones, és fins i
tot més compassiva i humana |'eutanasia activa que la passiva.

3. Que s’entén actualment per eutanasia?: ’eutanasia i el suicidi mé-
dicament assistit

Pel que fa al debat d’'ajudar directament les persones que volen morir, s'utilitzen
distints conceptes («mort assistida», «eutanasia», «suicidi assistit»...). De vegades es
fan servir indistintament i moltes vegades s'inclouen sota el mateix paraigua, amb el
terme geneéric «eutanasia».

El debat actual sobre |'eutanasia, i aixd0 és molt important tenir-ho present, tant
des d'un punt de vista bioétic com del dret, limita I'Us de la paraula «eutanasia» a
aquella que es produeix de manera activa i directa, i deixa de banda les actuacions
per omissid, anomenades «eutanasia passiva» (no adopcié de tractaments per allargar
la vida o la interrupcio dels ja instaurats d’acord amb els criteris médics) o «eutanasia
activa indirecta» (Us de farmacs o mitjans terapéutics que alleugin el patiment fisic o
psiquic del pacient, encara que en puguin accelerar la mort —cures pal-liatives). Unes
actuacions que, d'altra banda, ja disposen de marcs normatius especifics i, pel que fa a
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les llles Balears, formen part de les prestacions sanitaries a les quals poden accedir els
ciutadans residents.

A efectes d’entendre i delimitar qué es pretén legislar en la proposicié de llei organica
de regulacié de l'eutanasia a I'Estat espanyol hem de definir qué s’entén com a
«eutanasia» i que és el suicidi medicament assistit.

Presentarem, en aquest sentit, les definicions que, d’'una banda, es recullen al document
Atencié médica al final de la vida: conceptes i definicions, elaborat pel grup de treball
de |'atencié medica al final de la vida de I'Organitzacié Médica Col-legial d’Espanyaii la
Societat Espanyola de Cures Pal-liatives i, en segon lloc, la que es recull al Projecte de
Llei organica del grup parlamentari socialista, i que fou elaborada per Simg, P. et al. al
document Etica i mort digna: consens sobre un Us correcte de les paraules.

4. Definicions del grup de treball OMC i SECPAL

Eutanasia: és la provocacié intencionada de la mort d'una persona que pateix una
malaltia avancada o terminal, a peticié expressa d’aquesta i en un context medic.

Suicidi meédicament assistit: és I'ajuda medica per a la realitzacié d'un suicidi, davant la
sol-licitud d’un malalt, proporcionant-li els medicaments necessaris a fi que ell mateix
se’ls subministri.

5. Definicions del Projecte de Llei organica

Eutanasia: paraula que s'ha de restringir per referir-se a situacions que:

¢ Produeixen la mort dels pacients, és a dir, la causen de forma directa mitjancant una
relacié causa-efecte Unica i immediata.

e So6n originades per una peticié expressa, reiterada en el temps i informada, dels
pacients en situacié de capacitat.

e Tenen lloc en un context de patiment, entés com a «dolor total» conseqtieéncia d'una
malaltia incurable que el pacient experimenta com a inacceptable i que no ha pogut
ser mitigat per altres mitjans; per exemple, mitjangant les cures pal-liatives.

e Son procurades per professionals sanitaris que coneixen els pacients i que hi
mantenen una relacio clinica significativa.
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Suicidi médicament assistit: quan, en aquest context, I'actuacié del professional es
limita a proporcionar al pacient els mitjans imprescindibles perque sigui ell mateix qui
es produeixi la mort.

Val a dir que el Projecte de Llei organica de regulacié de l'eutanasia espanyola
preveu només la possibilitat de sol-licitar I'eutanasia en els casos de malalties greus i
incurables, o d'una greu discapacitat cronica, que produeixin patiments fisics o psiquics
constants. A diferéncia de la llei estatal de cures pal-liatives, que si que s’esta tramitant
per acord entre el PSOE i Ciutadans durant la passada (i molt breu) legislatura, la llei
de regulacié de I'eutanasia no ho esta sent per incompliment dels acords per part del
segon partit esmentat i la posterior convocatoria d’'eleccions que encara no ha conduit
a la configuracié d'un nou govern per manca de suports parlamentaris suficients.

Aix0 no obstant, el suport majoritari de la poblacié (i també dels col-lectius sanitaris),
com més endavant explicarem, i la recent entrada, el mes de juliol de 2019, d'una
iniciativa legislativa popular amb un milié de signatures al Congrés dels Diputats que
demana la despenalitzacio (i la ogica regulacié) de I'eutanasia, fan que aquest procés
sigui a I'Estat espanyol imparable i assolible en un termini de temps relativament curt.
En aquest sentit, només el complex panorama politic i el pes que poden tenir partits
amb poca representacié percentual, perd necessaris per conformar majories de govern,
poden determinar que es produeixi un cert retard en aquesta reclamada regulacié.

6. Geografia de I'’eutanasia: on es permet actualment?

L'eutanasia és permesa actualment, encara, en pocs paisos del méon. A Europa, només
Bélgica, els Paisos Baixos i Luxemburg tenen lleis que regulen |'eutanasia en I'ambit
estatal. Suissa no disposa d'una llei reguladora de I'eutanasia, perdo no només no
penalitza el suicidi medicament assistit als seus habitants siné que també accepta que
persones d’altres nacionalitats puguin desplagar-shi i sol-licitar-la. El suicidi assistit es
permet a Suissa d’enca de la década de 1940. La legislacié la permet quan sén els
pacients que actuen per si mateixos, i les persones que els ajuden no tenen interées
personal en la seva mort. La mort és induida a través d'una dosi mortal de barbiturics
prescrita per un metge i subministrada per via oral, intravenosa o sonda gastrica. El
Tribunal Federal Suis dictamina el 2006 que tota persona no privada de judici té dret a
decidir la forma de la seva mort.

En el continent america, tenen lleis de I'eutanasia el Canada i Colombia. Als Estats
Units, a més de la capital, Washington DC, hi ha nou Estats on es permet el suicidi
assistit en pacients al final de la vida, quan la supervivencia esperada és de sis mesos o
menys: Oregon (1994), Washington (2008), Montana (2009), Vermont (2013), Colorado
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(2016), California (2016), Hawaii (2018), Nova Jersey (2019) i Maine (2019). Recentment,
altres 19 Estats han presentat propostes de regularitzacié.

A Australia, malgrat I'oposicié del Govern federal, I'Estat de Victoria aprova, el 2017,
el suicidi médicament assistit per a persones de més de 18 anys i una esperanca de vida
inferior als 12 mesos; i, quan el pacient no es pugui subministrar el farmac, determina
que sigui un professional de la medicina qui ho faci. Aquesta llei, després de superar
tots els tramits parlamentaris, ha comencat a vigir el juny de 2019.

Com podem comprovar, les primeres regulacions (amb el cas excepcional de Suissa)
sobre la matéria es remunten tan sols a mitjans anys noranta i és ja en el segle XXI
quan comenca a aprovar-se la xifra més significativa d’iniciatives legislatives per
regular aquesta matéria. Els inicis foren especialment dificultosos. Només esmentarem
dos exemples que afecten les primeres normatives. Aixi, I'Estat d’Oregon, als Estats
Units d’America, aprova per referéendum una llei de mort digna el 1994; pero, el 1995,
un jutge federal va interposar-hi un recurs al cap de poc temps, tot i que, finalment,
el text va entrar en vigor. Pitjor resultat va tenir I'intent d’aplicacié de I'eutanasia
en el territori del nord d'Australia, el parlament del qual la va aprovar el 1996, i es
converti en una legislacié pionera. Només va vigir nou mesos, i I'eutanasia voluntaria
s'aplica a només quatre persones. Aquesta llei fou derogada pel parlament federal,
que té potestat per revocar lleis dels territoris perd no dels Estats federals. Aquesta
circumstancia permet, des de fa un mes, que I’'eutanasia sigui legal a Victoria, tot i que
el Govern federal continua mantenint I'oposicié.

Les legislacions d’on no és permesa |'eutanasia disposen de figures juridiques
especifiques adrecades a castigar tots aquells que de manera activa contribueixen a
posar fi a la vida d'una persona, encara que sigui amb el seu consentiment o, fins i tot,
amb la sol-licitud clara i explicita perqué ho facin.

Vista la minsa implantacié geografica actual, ens podem plantejar quina pot ser la
probable evolucié de I'eutanasia en el futur. No cal esperar una evolucioé i una resposta
uniforme a la questié. Com en altres questions que toquen aspectes étics i contradiuen
principis doctrinals de les principals religions monoteistes, cal esperar que primer hi hagi
una massa social suficient que reclami I'existéncia al dret de decidir sobre el moment
de la mort i que, simultaniament, hi hagi un marc democratic i de representacié que
permeti transposar els canvis de mentalitat a la legislacié especifica. Parlem, per tant,
de fenomens lents i progressius pero, al seu torn, gairebé impossibles d’aturar, que
primer s'implantaran en els paisos desenvolupats democratics del nostre entorn i que,
amb molta dificultat, es podran implantar en zones més dogmatiques i on els principis
étics (i fins i tot normatius) es regeixin d’acord amb postulats religiosos contraris al dret
de decidir sobre la propia vida.
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7. Efectes demografics de I’eutanasia: mortalitat i migracions atribu-
ibles a I'eutanasia

Algunes opinions emanades des de grups de marcada ideologia religiosa o de partits de
caire populista han vingut a dir que I'aprovacioé de |'eutanasia suposa, automaticament,
un increment marcat de les defuncions generals i de les persones de més edat, en
particular; generant una mena d'holocaust de la poblacié no productiva.

Aquesta ideologia, en certa manera, es pot considerar paral-lela a allo que
s'anomena «pendent relliscos», és a dir, la por que tenen una part de la societat i
alguns professionals de la medicina que, quan s'hagin aprovat I'eutanasia i el suicidi
médicament assistit, es puguin, amb el pas del temps, aplicar en casos injustificables.
Aquesta por no té cap fonament, atés que les normatives vigents, i el projecte de
Ilei espanyol n'és un exemple fefaent, permeten només aquestes practiques en casos
totalment fonamentats i contrastats.

Tot i que poden tenir una certa incidéncia i que la tendencia és la d'experimentar un
important creixement anual, especialment intens en els darrers anys, la realitat és que,
des d’'un punt de vista global, sén quantitativament poc significatives i només fan que
el fenomen ineludible de la mort dels subjectes que I'exerceixen s’avenci, en el millor
dels casos, alguns mesos o uns pocs anys en els casos de normatives com la que es vol
implementar a I'Estat espanyol.

Les taxes per eutanasia a les arees on s’ha autoritzat variarien des d'un minso 0,3% fins
a un 4,6% del total de defuncions. Segurament, ateses les tendencies demografiques
actuals, amb el progressiu envelliment de la poblacié i les malalties degeneratives
i progressives que les acompanyen, el més probable és que aquestes xifres vagin
adquirint protagonisme.

De fet, un estudi de I'Oficina Federal d'Estadistica de Suissa de 2016, en qué analitzava
el suicidi assistit del 1998 al 2014, mostra un significatiu increment, des de poques
desenes d’homes i dones que reberen ajuda per suicidar-se el 1998, a les més de 400
dones i poc més de 300 homes al final de la série. Aquesta mateixa publicacié calcula
una taxa de suicidi assistit per 100.000 habitants i sexe. D'acord amb aquesta taxa, els
valors haurien pujat des dels 2 per 100.000 habitants fins a superar els 10 per 100.000
al final de la serie pel que fa als homes, i més dels 9 per 100.000 pel que fa a les dones.
Les darreres dades disponibles (2015) confirmen aquesta tendeéncia: els 426 casos de
suicidi assistit d’homes suposen un increment del 33% respecte a I'exercici anterior,
mentre que els 539 casos de dones que s'han suicidat de manera assistida representen
un increment de devers el 28% respecte de 2014. Els darrers calculs situarien el suicidi
assistit a Suissa en |'1,5% del total de defuncions registrades.
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Grafic 1 | Suicidi assitit a Suissa per sexe. 2003-2015
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A banda d’aixo, també podem pressuposar que, de la mateixa manera que quan
I'avortament no era legal la gent avortava, també ara, encara que no hi hagi un
marc que reguli I'eutanasia, hi ha gent que exerceix aquest dret de manera espuria
i que només transcendeix als mitjans de comunicacié quan es pretén, precisament,
conscienciar I'opinidé publica de la necessitat de regulacié, malgrat exposar-se a la
persecucio judicial. Podem esmentar, en aquest sentit, casos tan mediatics com el de
Ramén Sampedro, que es va llevar la vida el 12 de gener de 1998 i que fou la primera
persona que demana publicament I'eutanasia a I’'Estat espanyol, després de passar
tres decades tetraplégic, fet que servi d’argument a la pel-licula del director Alejandro
Amendbar, protagonitzada per Javier Bardem, Mar adentro (2004), que guanya, entre
molts d'altres premis cinematografics, I'Oscar a la millor pel-licula de parla no anglesa;
o el més recent de Maria José Carrasco, malalta terminal d’esclerosi multiple que se
suicida amb I'ajut del seu marit, Angel Hernandez, el passat mes d'abril, i que ha estat
una de les persones que han presentat la iniciativa legislativa popular per regular
I'eutanasia a Espanya, amb un milié de signatures.

Com a hipotesi, ens demanem si no hi ha una part de casos de defuncié codificats
com a suicidi o per altres causes que no amaguen, en realitat, el que en un altre marc
normatiu haurien estat casos d’eutanasia.

Sigui com sigui, no es tracta d’un fenomen destinat a causar un impacte demografic
significatiu, ateses les condicions requerides per les normatives aprovades, sind
d'atorgar un dret basic que faci compatibles els drets per garantir una bona vida i el
dret per garantir una bona mort.

Una reflexié similar cal fer des d'un punt de vista de les migracions eutanasiques i sobre
si existeixen o no. Suissa, com hem dit, no només fa moltes décades que despenalitza
el suicidi assistit, sind6 que també permet que persones d’altres paisos hi vagin per
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acollir-se a aquesta regulacié. Deixant de banda el cost econdomic que aixd pot tenir
i altres aspectes (abandonar el domicili habitual, allunyament de la familia i cercles
d'amistat...), la realitat és que aquesta possibilitat atreu un cert nombre de persones
d’aquelles arees (la gran majoria) on, legalment, no poden exercir aquest dret.

Hi ha organitzacions com Dignitas i Eternal Spirit que presten ajuda als estrangers que aixi
ho requereixen. Aquesta ajuda té un cost, segons els serveis prestats. Uns serveis que po-
den anar des de la custodia de testament vital, atencions pal-liatives, tramitacié i acompa-
nyament per exercir el suicidi assistit, repatriacioé... El 2016, els serveis complets de Dignitas
i Eternal Spirit costaven, aproximadament, 10.000 euros, cost del viatge a part.

Alguns, els detractors d’aquestes practiques, parlen de comercialitzacié de la mort i
de turisme de la mort, i és cert que han rebut denuncies formals davant la justicia
per aquest fet sense que, tanmateix, hagin prosperat; altres, simplement, ho veuen
com una possibilitat, com una ajuda per exercir una voluntat que, d’altra manera, no
podrien complir.

Es dificil valorar la magnitud real del fenomen, atés que no n’hi ha estadistiques
concretes. Un article a «El Confidencial» el 2016, recollint declaracions dels
responsables d’aquestes associacions, n’ha subministrat algunes dades concretes. Aixi,
la directora d’Eternal Spirit afirmava que rebien sol-licituds d'informacié de tot el mén,
des d’America fins a la Xina o el Japé. La majoria, de persones que patien malalties
incurables, neurologiques o cancer, i no totes amb edats avangades.

Els clients més habituals eren europeus, i hi destacaven els alemanys, britanics,
francesos i italians. Afirmava que, en 17 anys, la seva associacié havia ajudat a morir
uns dos mil estrangers, dels quals 218, només el 2015, eren alemanys. Per la seva banda,
I'associacié Dignitas afirmava que al llarg del periode 1998-2013 havia ajudat a morir
1.071 estrangers, dels quals unes dues desenes eren espanyols. Si ens atenim a aquestes
xifres, ens situariem devers els 190 casos anuals d'estrangers que han acudit a Suissa
per poder beneficiar-se de la legislacié que permet el suicidi assistit.

Existeixen les migracions eutanasiques? La resposta és que si, tot i que el volum és
relativament reduit, ateses les dificultats no només econdomiques siné de tot tipus que
aixo implica (participacié conscient de familiars i amics acompanyants, allunyament del
domicili, etc.). El que no s’hauria d'utilitzar mai és el terme de «turisme de la mort»,
propi de periodismes sensacionalistes, per referir-se a aquest desplacament obligat per
la manca de suport legislatiu dels Estats emissors (i aqui si que és legitim utilitzar un
terme turistic) i s'hauria d’utilitzar una altra terminologia més técnica i que reculli el
sentit real del desplagament, com ara, «migracions eutanasiques».
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Aquests fluxos migratoris, tot i que amb notables diferéncies qualitatives i
quantitatives, recorden un poc el que succeia a I'Estat espanyol (i en altres paisos),
on les seves ciutadanes havien de viatjar a la Gran Bretanya per poder avortar, abans
que la legislacié espanyola recollis aquest dret de les dones, amb la discriminacié
socioeconomica i les dificultats que aixdo comportava.

En qualsevol cas, aquests fluxos palesen |'existéncia d'una demanda social real que
s'hauria de regular acuradament en origen, per donar-hi resposta.

8. Eutanasia vs. cures pal-liatives?

En algun moment d'aquest article haviem de parlar de les cures pal-liatives. Tot i que
ja hem deixat clar que les actuacions d’eutanasia passiva i eutanasia activa indirecta
no formen part del debat bioétic i penal que ens ocupa, considerem que hem de fer
una breu descripcié de queé soén les cures pal-liatives i palesar que les cures pal-liatives
no resolen la problematica de qui demana l'eutanasia activa directa: I'ajuda directa
per morir.

Deu comunitats autonomes de I'Estat espanyol (Andalusia, Aragd, Asturies, llles Balears,
Canaries, Euskadi, Galicia, Madrid, Navarra i la Comunitat Valenciana) disposen de lleis
autonomiques que regulen la mort digna i que donen suport legal a les actuacions
de les cures pal-liatives i, com hem dit, actualment s'esta tramitant la Llei de drets i
garanties de la dignitat de la persona davant el procés final de la seva vida.

Encara queda molt de recorregut a fi que la poblacié de tot I’'Estat gaudeixi d'unes
cures pal-liatives de qualitat. Fins i tot, en aquelles comunitats on hi ha una legislacié
ja vigent; m’atreviria a dir que, també, en un mateix territori, I'accés a aquests serveis
no és uniforme, en molts casos, per manca de financament per destinar-hi personal i
mitjans especifics.

Les cures pal-liatives ja s'han instaurat al nostre arxipélag i suposen una atencié als
pacients i a les families en la fase terminal de la vida. Els malalts sén derivats a I'atencié
pal-liativa quan els processos terapeutics especifics ja han demostrat la seva manca
d'efectivitat o quan la continuacié del tractament no suposa més que incrementar
el patiment del pacient en un horitzé en qué la guaricié o millora significativa de la
malaltia ja fa temps que no s'albira.

Aquests equips sén multidisciplinaris (personal medic i d’'infermeria, treballadors
socials, psicolegs...) i s’ocupen que el pacient afronti els moments finals de la seva vida
intentant reduir-ne els patiments psiquics i fisics. Pero I'atencié no se centra només en
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el pacient, siné també en la familia més directa, que pot rebre, si vol, suport psicologic
per afrontar aquests durs moments i enfrontar-se a una mort que arribara en un
termini relativament curt.

De vegades, s'ofereixen i es fan visites i atencions domiciliaries, un fet que minva els
problemes de desplagament i les esperes indesitjables.

Aixi mateix, també es demana al pacient si prefereix morir en un centre hospitalari o
al propi domicili i, quan és possible, es planifica la darrera fase, de sedacié terminal,
perque el pacient ja en fase de defuncié imminent passi les darreres hores, d’agonia,
sense que es produeixi un excessiu patiment. Aquesta sedacié pot anar des d'una
sedacio lleu fins a una que li provoqui un estat d'inconsciéncia, perd mai no té com
a objectiu directe que acabi la vida del pacient, a diferéncia del que perseguiria, de
manera conscient, un procés d'eutanasia.

A banda de les cures pal-liatives, de vegades les families poden trobar I'ajuda d’alguns
municipis que poden proporcionar el suport de treballadors familiars en aquests pro-
cessos terminals en tasques quotidianes com la neteja dels pacients, canvi de llencols,
etc. Hem de pensar que el nivell de dependéncia en determinats pacients terminals és
total i que, si no disposen de familia extensa per a la seva atencid, aquesta circums-
tancia pot provocar situacions molt problematiques des d’un punt de vista assistencial.

Cal considerar les cures pal-liatives com un enorme avencg en I'atencié sanitaria dels
pacients al final de la vida, pero les cures pal-liatives no donen resposta a les demandes
d’ajuda a morir formulades per determinats pacients que pateixen discapacitats greus
croniques o malalties greus i incurables, i que no es troben en situacions terminals des
d’un punt de vista clinic.

Eutanasia i cures pal-liatives no son conceptes oposats. Responen a realitats distintes i
venen a completar el panorama normatiu que permetra a totes les persones gaudir de
la mort digna que elles, lliurement, vulguin elegir.

9. L’eutanasia: raons del debat i encaix constitucional

El debat sobre |'eutanasia, no només en I'ambit académic sin6 en el si de tota la
societat, és present des de fa unes deécades i es reobre periodicament quan apareix,
com hem dit, algun cas mediatic. Les raons per parlar (i regular) I'eutanasia sén
multifactorials. Tot recollint alld que diu I'exposici6 de motius de la proposta de llei
organica de regulacié de |'eutanasia, serien: el creixent perllongament de I'esperanca
de vida, amb el retard de I'edat de morir i en unes condicions no poques vegades amb
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un important deteriorament fisic i psiquic; I'increment dels mitjans técnics capacos de
sostenir durant un temps perllongat la vida de les persones, sense aconseguir-ne la
curacié o una millora significativa de la qualitat de vida; la secularitzacié de la vida i de
la consciéncia social i dels valors de les persones, o el reconeixement de I'autonomia de
les persones en I'ambit sanitari, entre d'altres factors.

Aquestes, i no altres, serien les raons que han portat alguns paisos a aprovar legislacions
favorables a I'eutanasia, com la legislacié que, probablement a curt termini, també
s’aprovara a |'Estat espanyol.

L'objectiu dels legisladors és fer compatibles determinats drets fonamentals de les
persones: d'una banda, el dret a la vida i a la integritat fisica i moral i, de I'altra, valors
com la dignitat, la llibertat i I'autonomia de la voluntat.

No es tracta de despenalitzar I'ajuda a morir de qualsevol persona que aixi ho demani,
sind de respectar I'autonomia i la voluntat de les persones en un context eutanasic:
la d'aquelles persones que es trobin en una situacié de malaltia greu i incurable o de
discapacitat greu i cronica que els produeixi un patiment insuportable que no es pot
alleugerir en condicions acceptables.

La regulacié espanyola, en la proposicié de llei presentada i que és poc probable que can-
vii, és molt garantista i sistematitza tota la regulacid i els suposits en qué I'eutanasia es pot
dur a terme, ja sigui en la modalitat d’eutanasia activa (és el professional sanitari que posa
fi a la vida de la persona, reunint els requisits, si aixi ho demana), ja sigui en la modalitat
en la qual la mateixa persona acaba amb la seva vida, amb la col-laboracié d’un professio-
nal sanitari (modalitat que s’anomena, en les enquestes que presentem, «suicidi assistit»).

En definitiva, la regulacié de I'eutanasia a I'Estat espanyol tindria per objectiu introduir
en I'ordenament juridic un nou dret individual que és el de I'eutanasia, en I'ambit del
context eutanasic definit i en un marc garantista, que pretén fer compatible la proteccio
de la vida amb altres drets i béns protegits constitucionalment que adquiririen, ateses les
circumstancies descrites, més ponderacié, com la integritat fisica i moral de la persona
(art. 15 CE), la dignitat humana (art. 10 CE), el valor superior de la llibertat (art. 11 CE),
la llibertat ideologica i de consciencia (art. 16 CE) o el dret a la intimitat (art. 18.1 CE).

10. Quin és el suport social a I’eutanasia a I’Estat espanyol?
La demanda envers una regulacié juridica, equilibrada i garantista que inclogui

I'eutanasia com una prestacié sanitaria de |'Estat és creixent, com reflecteixen tots els
estudis metroscopics fets per distints organismes i institucions.
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Una de les darreres enquestes es va dur a terme en linia el novembre de 2018 a partir
d’un panell probabilistic de la poblacié espanyola de 18 i més anys (IMOP) i financada
amb una beca d’'investigacié de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, adrecada a investigar
temes bioetics controvertits, com ara el suicidi médicament assistit i I'eutanasia medica
voluntaria. Les conclusions son clares: de manera aclaparadora, la poblacié es mostra
clarament favorable en ambdds suposits, amb percentatges que se situarien entre el
78 i el 88% pel que fa a I'eutanasia activa voluntaria, i entre el 72 i el 85%, pel que
fa al suicidi médicament assistit, segons si sumem les dues o les tres categories més
favorables a aquestes practiques.

Grafic 2 | Percentatge de valoracid sobre I’'eutanasia activa voluntaria
i el suicidi meédicament assistit
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Aixi mateix, el que és encara més significatiu és el baixissim percentatge de persones
que s'oposen radicalment a aquestes practiques, si ho comparem amb les persones que
hi estan absolutament d'acord. En el primer cas, parlem d’uns percentatges al voltant
del 6%, mentre que, en el segon, més de la meitat de la poblacié hi esta a favor.

Aquests resultats son molt similars a I'enquesta d’'IPSOS de 2018, que situava el
suport a la regularitzacié de I’'eutanasia al voltant del 85%, o també als obtinguts per
Metroscopia el 2017, que situaria el suport de I'eutanasia en el 84%.

Cal destacar que els suports a I'ajuda meédica per morir en casos de malalts incurables
ha anat guanyant suports en el temps. Aixi, els estudis fets per Metroscopia amb la pre-
gunta «Creieu que un malalt incurable té dret que els metges li subministrin algun pro-
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ducte per posar fi a la seva vida sense dolor?» mostra la segUent successio: des del 53%
I'any 1988, passant pel 75%, de mitjana, el 2008, per situar-se prop del 85% I’any 2017.

Grafic 3 | Dret dels malalts incurables a rebre productes per posar fi a la
vida sense dolor (%)
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Ara bé, I'enquesta financada per la Fundacié Victor Grifols i Lucas destaca altres
aspectes interessants. Un és que, quan es demana als enquestats que indiquin quin
percentatge de suport creuen que tenen aquestes practiques en el conjunt de
la societat (és a dir, els demanen que creuen que pensen els altres), s'obtenen uns
percentatges significativament més baixos dels que s'obtenen quan els demanen el
suport personal que donen a aquestes possibilitats de posar fi a la vida. Aixi, la mitjana
de suport percebut de I'eutanasia és del 60% (envers el 78% de suport declarat en les
dues categories més favorables al suposit) i del 56% en el cas del suicidi assistit (envers
el 72% de suport declarat en les mateixes categories de resposta).

Les causes d’'aquestes discrepancies poden ser degudes, a tall d’hipotesi, al fet que els
debats sobre aquesta questié es plantegen en termes de dualitat: defensors i opositors,
sense que la poblacié tingui criteris per coneixer quin és I'abast real del suport social
concret que, com hem dit, és molt més elevat del qué la major part dels enquestats
perceben.

Aquesta enquesta investiga també altres aspectes lligats a la mateixa questié. Tampoc
no els analitzarem tots, pero és interessant indicar que, davant de la pregunta de si en
una discussié sobre la moralitat d’aquestes actuacions |'altra part podria tenir rad, hi
ha un percentatge prou elevat, del 54% en el cas de |'eutanasia activa i del 58% en
el cas del suicidi medicament assistit, en qué es reconeix que l'altra part podria tenir
rad. Potser no tant un debat sobre la moralitat en si de I'actuacio, siné una posicié de
respecte cap a les creences morals i la conviccié que puguin tenir els altres, a I'hora de
defensar la seva idea en una questié tan personal i delicada.
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Grafic 4 | Si dues persones discuteixen si és moralment acceptable o no...
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Finalment, I'enquesta investiga si les respostes a aquestes qlestions tenen més relacioé
amb principis de tipus moral (justificacié deontologica), en funcié de les consequéncies
per a les parts implicades (justificacié6 consequencialista), o mixta; s'observa que, pel
que fa a les persones que no reconeixen ambivaléncia moral (només una part té rao),
aquestes sén menys consequencialistes i les justificacions son més deontologiques.
Aixi mateix, autodefinir-se com d’esquerres o de dretes, catolic o musulma, és un
bon predictor per presentar actituds no consequencialistes. Contrariament, els que
reconeixen més ambivaléncia moral sén els qui més consideraven les consequéncies
per als afectats per justificar-ho.

L'empresa Ipsos (2018), que, com hem dit, mostra que el 85% de la poblacié espanyola
es mostra favorable a regularitzar |'eutanasia, també ens mostra algunes dades
prou interessants. Aixi, el col-lectiu de dones manifesta més suport a la regulacié de
I'eutanasia, amb un 87% de suport, envers el 82% dels homes, i presenta també uns
percentatges de convenciment superiors (53%, envers el 45%). Aquestes diferéncies,
quant al sexe dels enquestats, es podrien interpretar de diverses maneres, com ara,
pel fet que les dones sén les que s'ocupen més de les persones grans i dels malalts en
els entorns familiars i son més conscients dels patiments al final de la vida; o bé que la
major esperanca de vida i uns indicadors de qualitat de vida pitjors en edats avancades
els fan més sensibles en I'ambit personal sobre aquesta questid; o, simplement, que sén
més sensibles a matéries que afecten el benestar de les persones.

L'anomenada Generacié X, d'adults entre els 30 i els 50 anys, sén els més proclius a la
regularitzacié i els que més convencuts es mostren.
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Aixi mateix, I'enquesta en linia de I'empresa Ipsos duta a terme entre els dies 7 i 13 de se-
tembre de 2018 mostra unes dades prou significatives des d'un punt de vista politic. Aixi,
entre els enquestats, sigui quina sigui la intencié de vot expressada (i cal, per tant, també
suposar la pertinenca a una determinada ideologia politica), hi ha un amplissim consens
en la necessitat de regular I'eutanasia, amb els percentatges seglients: Podem (93%),
PSOE (92%), Ciutadans (89%) i Partit Popular (74%). Aixo no obstant, el suport té una
certa tendéncia decreixent quan I'espectre politic es desplaca cap a la dreta, que, segons
declaracions recents dels seus liders, arribaria a la negativa en el cas de Vox. Encara més
clara seria aquesta diferéncia quan només es considera el nivell més alt de convenciment,
que seria del 60% (Podem), 52% (PSOE), 49% (Ciutadans) i 35% (PP).

De ben segur que en molt poques materies hi ha un consens tan elevat entre la poblacid
i, no obstant aixd, no s'ha aconseguit encara crear el marc normatiu que la permeti.

11. | quina és I’opinié envers ’eutanasia entre el personal sanitari?

L'opinié del personal sanitari és molt important, atés que li pertocara la part activa
del procés, un cop que es reguli I'exercici de I'eutanasia activa directa, ja sigui en la
modalitat del suicidi assistit (en que el mateix pacient és qui pren les substancies que
li causaran la defuncid), ja sigui en la modalitat eutanasica en la qual és el personal
sanitari qui directament fa que aquestes substancies passin a I'organisme del pacient.

No hi ha molts estudis estadistics en aquest camp concret, pero tots els que s'han fet
demostren que hi ha un suport majoritari a regular aquestes practiques i a la defensa
de la llibertat del subjecte de decidir sobre com morir.

Hem extret informacioé basicament de I'informe sobre I'’eutanasia i el suicidi medicament
assistit del Col-legi de Metges de Biscaia de 2018 i de l'enquesta feta pel Col-legi
d'Infermeria de La Rioja, publicada enguany.

11a. L'enquesta del Col-legi de Metges de Biscaia

Abans d’entrar, molt breument, a comentar alguns dels resultats d’aquesta enquesta,
m‘agradaria incidir en un punt que recull la publicacié de resultats del CMB: és compa-
tible I'aplicacié d'una llei d’eutanasia i suicidi assistit amb el Codi Deontologic Meédic
vigent a I'Estat espanyol? Aquesta pregunta és molt pertinent, perqué el Codi diu: «El
metge no provocara intencionadament la mort de cap pacient ni tan sols en cas de
peticidé expressa». La conclusié és que si, atés que el mateix Codi diu que «el metge
que actui d'acord amb les lleis de I'Estat no pot ser sancionat deontologicament».
Per tant, la conclusié és que, en cas d’aprovar-se definitivament aquesta llei, el per-
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sonal medic queda emparat, automaticament, tant des d'un punt de vista legal com
deontologic. Tot aix0, sense perjudici que, com preveu l'actual redaccié del projecte de
llei, els professionals que vulguin acollir-se a I'objeccié de consciencia ho podrien fer
[liurement.

El personal médic enquestat a Biscaia considera que el debat sobre I'eutanasia i el
suicidi médicament assistit s’ha de dirimir en I'ambit de tota la societat (88%), mentre
que un 12% considera que només s'ha de tractar en I'ambit médic i sanitari.

Pel que fa a la pregunta sobre si s’hauria de regular I'eutanasia per llei, el suport
del col-lectiu és destacadissim. Un 86% s'hi manifesta d’acord; d'aquest, el 67,02% es
manifesta totalment d’acord i un 19,37% respon afirmativament, tot i no manifestar-
se totalment segur. Aquests valors contrasten amb el 6,28% que es manifesta contrari
sense cap dubte, o el 3,66% que es posiciona contrariament, encara que sense seguretat
en I'afirmacié.

De la mateixa manera que succeeix en altres enquestes, el suport a la regulacié legal del
suicidi assistit, tot i ser clarament majoritaria, és menor a I'aconseguit per I'eutanasia.
Aixi, el 71,21% dels col-legiats s'hi mostren favorables (49,48% amb total seguretat i
21,73% sense estar-hi totalment segurs), mentre que prop del 20% no li dona suport
(un 12,83% amb total seguretat i un 7,07% sense total seguretat).

Grafic 5 | Comparacié percentual entre les enquestes del CMB i el CIR
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Font: Elaboracié personal a partir de les enquestes del Col-legi de Metges de Biscaia (2018) i del Col-legi
d’Infermeria de La Rioja (2019)

Pel que fa a la questié de qui hauria d'aplicar I'eutanasia, poc més del 50% dels
enquestats diu que hauria de ser exclusivament personal médic (52,36%), un 19,23%
obre el camp a la intervencié a qualsevol personal médic i d'infermeria, un 6,02%
delegaria aquesta tasca a una persona de I'ambit de la persona que ho ha sol-licitat,
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i més d'una quarta part dels enquestats considera que qualsevol persona de tots els
col-lectius indicats (personal médic i d’'infermeria i persones de I'entorn del sol-licitant)
podrien aplicar I'eutanasia.

Quant al dret de I'objeccié de consciéncia, els enquestats del col-lectiu médic de Biscaia
s'hi mostren d’acord, amb un 84,03% de respostes (71,73% amb total seguretat), i
només un 11,78% no hi estaria d'acord (6,81% amb total seguretat).

Quant a la pregunta concreta si demanarien I’'objeccié de consciéncia en cas d’aprovacio
de lallei, el 60% afirma que no (el 40,58% amb total seguretat) i prop d'un ter¢ diu que
si (19,11% amb total seguretat). L'analisi per edats mostra una certa proporcionalitat
entre edat i objeccié de consciéncia, que assoleix xifres molt elevades en el grup de més
de 71 anys i superiors a la mitjana en el grup de 61-70 anys.

Finalment, a la pregunta de quina consideren que és la causa més important que porta
una persona malalta a demanar que I'ajudin a posar fi a la vida, el 48,43% indica la
pérdua completa d'autonomia fisica i la llibertat com a persona; el 29,32%, el fet de
patir un dolor fisic insuportable; i, prop del 10%, la por a la pérdua completa i definiti-
va de les capacitats cognitives. Després, dues causes assoleixen un idéntic percentatge
del 5,24%: dependre d'altres persones per cobrir les seves necessitats basiques i sentir
que sén una carrega per a la seva familia. Finalment, un 2,09% n’indica la depressio
com una causa.

Grafic 6 | L'objeccio de consciéncia devant I'eutanasia i el suicidi assistit
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L'analisi conjunta de la causa principal i de la secundaria destaca, com a causa prin-
cipal, la perdua d’autonomia fisica completa i la llibertat com a persona. Després se
situarien, a bastanta distancia percentual, i de més a menys, el patiment de dolor
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fisic insuportable, el fet de dependre d’altres persones per a les necessitats basiques
i sentir-se una carrega per a la familia, la por a la perdua de les capacitats cognitives
i la depressio.

11b. L'enquesta del Col-legi d’Infermeria de La Rioja

No és I'objectiu entrar en detall en tots els aspectes de I'enquesta de La Rioja. Només
en destacarem alguns aspectes rellevants, com ara que el 88% dels col-legiats pensa
que una persona ha de poder elegir com i quan morir, i que el 84% dels enquestats
pensa que és millor morir que continuar vivint amb una mala qualitat de vida.

Un altre aspecte destacable és que el col-lectiu manifesta que s'ha de sotmetre aquesta
questié a un debat social general i que no només és el col-lectiu sanitari qui ha de
manifestar-se.

Consultats sobre les raons que condueixen les persones a demanar |'eutanasia,
destaquen, en primer lloc, la pérdua de I'autonomia fisica i haver de dependre d'altres,
sentir gran dolor i la por de perdre les capacitats cognitives.

Quant a la regulacié, més del 80% dels infermers es mostren favorables a I'eutanasia,
una xifra que baixa a devers el 70% quan es demana sobre el suicidi assistit. Els valors
de qui s’hi oposa amb claredat son baixos en comparacié amb qui hi esta a favor, de
poc menys del 10% i del 20%, respectivament.

Grafic 7 | Qui hauria de practicar I'eutanasia? %
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Un percentatge similar (81%) pensa que és un debat en qué ha de participar tota
la ciutadania, mentre que només un 19% opina que aquest és un debat en qué
exclusivament el personal sanitari és competent.
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Consultats sobre qui hauria de poder aplicar I’eutanasia a un pacient, un ter¢ manifesten
que ho podria fer qualsevol professional sanitari, un ter¢ afegeixen al personal sanitari
qualsevol persona propera al pacient, i un 25% consideren que només un metge
n'hauria de ser responsable de |'aplicacio.

Finalment, cal destacar que una amplia majoria dels enquestats és favorable al fet que
es pugui exercir I'objeccié de consciéncia a aplicar I’eutanasia, encara que només una
quarta part diu que ho faria.

12. L'oposicié a I’eutanasia

Tot i que totes les estadistiques realitzades per esbrinar el suport de la societat i del
personal sanitari envers |'eutanasia i el suicidi assistit mostren un suport molt majoritari,
tampoc no es pot negar que hi ha un cert percentatge que no hi esta d'acord i que
aconsegueix un important resso mediatic, possiblement superior, al qual per suport
real correspondria.

Alguns ho fan des d'una perspectiva de I'ética, quan hem dit anteriorment que des
de plantejaments étics es pot no només defensar la igualtat amb altres actuacions
que ja formen part de la tasca diaria en els nostres hospitals (actuacions eutanasiques
passives o actives indirectes) i, el que és més important, la consideracié de més humana
i adequada I'eutanasia activa directa, davant les altres. |, pel que fa a la deontologia
meédica, queda clar que el mateix codi deontologic dels metges els empara davant dels
suposits que recullin les lleis estatals.

Altres ho fan des de perspectives dogmatiques. Des d’aquesta perspectiva no hi ha
argumentacio possible. La fe i les creences particulars fan que determinades actuacions
no es considerin tolerables. Tot i aixo, val a dir que la concessié d’aquest nou dret
personal no significa en cap cas que ningu es vegi obligat a accedir a aquesta prestacio.
Ni tan sols a les consignades en les lleis de drets i garanties de la persona davant el
procés final de la vida, tot i que aquestes gaudeixen de més acceptacioé o, si més no, ja
no s'inclouen en els debats sobre I'eutanasia.

Finalment, caldria esmentar les oposicions fetes des de la politica, que en alguns
casos confonen determinades actuacions propies de les cures pal-liatives i I'eutanasia
directa i que, en altres, es plantegen, amb molta probabilitat, més que per ideologia,
per radé d'oportunisme politic. En tot cas, podriem trobar declaracions que exageren
malintencionadament les consequéncies i I'abast de la regulacié eutanasica que s'ha
plantejat introduir a I'Estat espanyol. O lliguen I'aprovacié de |'eutanasia amb temes
que no tenen res a veure pero que preocupen molts de ciutadans. Aixi, podriem
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esmentar declaracions en qué s'ha lligat I’'eutanasia amb el pagament de les pensions,
com si I'aprovacié de I'eutanasia suposés la implantacié d’'una mena de solucié final
per a totes les persones grans amb algun problema de salut (o sense!). |, fins i tot, han
arribat a parlar d'una politica de descarts, situant-la als nivells de les lleis eugenésiques
aprovades per molts Estats en les primeres déecades del segle XX (algunes, vigents fins
ben entrat el segle), o d’eutanasia forcada aprovades pel nazisme.

A banda de I'absurditat d’aquestes argumentacions, basades en el desconeixement del
que es pretén legislar, val a dir que, ateses les estadistiques presentades, els potencials
votants que puguin estar-hi d’acord sén ben pocs.

13. Conclusions

e Encara sén pocs els paisos on es permeten legalment I'eutanasia i les ajudes al
suicidi, tot i que I'evolucié d’enca dels anys noranta del segle passat mostra una
tendéncia creixent a I'augment d’'indrets on es permeten aquestes practiques que
contribueixen a una mort digna i que responen als canvis sociologics de les societats
contemporanies.

e Les estadistiques dels paisos on es permet mostren increments dels casos d’aplicacio
de les practiques eutanasiques, consequencia de factors demografics (envelliment
de la poblacié i malalties i processos degeneratius que causen processos invalidants
i patiments psicologics i fisics als pacients) i una progressiva acceptacié d’aquestes
practiques (canvi de valors i increment de la laicitat).

¢ L'eutanasia, als paisos on s'aplica, té un cert pes en el conjunt de les defuncions, tot i
que no suposa, en termes generals, un augment significatiu de la mortalitat, ateses
les restriccions de la seva practica, i que aplicar-la, en bona part dels casos, només
significa un aveng temporal a la defuncié prevista.

e L'existencia d'allo que hem anomenat «migracions eutanasiques» no és més que el
reflex d’'una demanda no atesa en el si de moltes societats occidentals que encara
no han regulat aquestes matéries.

* No cal confondre les cures pal-liatives i les lleis de la dignitat de la persona davant el
procés del final de la vida amb les lleis que regulen I'eutanasia. Tot i que ambdues
tracten les actuacions al final de la vida, regulen questions distintes, i en el segon
cas impliquen I'execucié d’actuacions directes encaminades a provocar la mort
immediata del pacient.
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e LalLlei de drets i garanties de la dignitat de la persona en el procés al final de la vida
(que ja s'esta tramitant) —que complementa les lleis autonomiques i que s’estén a
tot I'Estat— i les lleis autonomiques ja aprovades, com en el cas espanyol, regulen,
de manera absolutament necessaria, I'atencio als pacients, un cop que les practiques
terapéutiques ja es mostren ineficaces o sén excessivament penoses per als pacients
i, tanmateix, tampoc no en millorarien la vida de manera significativa. Pero no
cobreixen aquells casos en qué la mort no és imminent ni regulen les circumstancies
d'aquells per a qui, d'acord amb els suposits legals previstos, volen morir pels
patiments psiquics o fisics que els causen la malaltia o els processos degeneratius
que pateixen. Per aixo, tot i considerar imprescindible que s’estenguin les cures
pal-liatives de qualitat a tota la poblacio, la resolucié d’una mort digna per part
d’un col-lectiu molt concret només s’assolira amb I'aprovacié d'una normativa que
reguli I'eutanasia i el suicidi assistit.

e Lestaxes de suport a regular I'eutanasia i el suicidi assistit son elevadissimes a I'Estat
espanyol, tant entre la poblacié general com entre el personal sanitari consultat.

e Les pors que es registren entre una part de la poblacié i entre alguns professionals
que, un cop legalitzades aquestes practiques, es puguin aplicar a casos no prevists
i injustificables, no té cap fonament real. El projecte de legislacié elaborat pel
Partit Socialista a I’'Estat espanyol és molt garantista, i no cal esperar modificacions
substancials en el seu desplegament.

e |'aprovacié d'una legislacié especifica dona cobertura legal i deontologica al
personal médic que hi intervingui, d'acord amb el Codi Deontologic dels metges
d'Espanya. Aixi mateix, el projecte de llei actual (i és poc probable que hi hagi canvis
en aquest sentit), preveu el dret a I'objeccié de consciéncia del personal sanitari en
els casos d’'ajudes per morir.

e Les oposicions a les lleis de I'eutanasia i el suicidi assistit provenen, fonamentalment,
de dos grups: d'una banda, associacions i representants religiosos, i de I'altra, certs
grups politics (actuin per conviccié o per intentar obtenir certs rédits electorals).
Les creences formen part de la conviccié intima de les persones, i dificilment
canviaran a partir de la presentacié de dades socioldgiques i de la constatacié d'una
demanda social majoritaria en aquest sentit. No entrarem a debatre si els creients
sén, en determinats dogmes, molt més flexibles que I'ortodoxia oficial, ni quin
és el seguiment real de les religions a I'Estat espanyol (marcadament laic, d'altra
banda), ni tampoc sobre I'ética de determinats plantejaments politics. El que si que
és criticable son les manifestacions fetes en termes catastrofistes, que no s'ajusten a
la realitat del que es pretén regular.
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La realitat és que la regulacié de |'eutanasia i el suicidi assistit només es plantegen
en casos molt concrets: el de discapacitat greu cronica i de malaltia greu i incurable.
Unes circumstancies, a més, que han d’acompanyar-se de patiments fisics i psiquics
constants i intolerables pel pacient i d’acord a un protocol estrictament regulat.

La voluntat expressada en la Proposicié de Llei de regulacié de I'eutanasia és incloure
aquesta prestacio en la cartera de serveis comuns de la sanitat publica i que, per
tant, sigui un dret universal de la poblacié espanyola.

Les cures pal-liatives i I'eutanasia, tot i que suposen processos i actuacions dirigides
a aconseguir una mort digna dels pacients, regulen diferents ambits i responen a
demandes diverses. No es contraposen, sindé que es complementen, en una cartera
de serveis de salut dirigida a fer possible una bona qualitat de vida fins al moment
de la mort.

Finalment, voldria agrair al Servei de Cures Pal-liatives de I'Hospital Mateu Orfila i a
I’Ajuntament de Maé les atencions prestades durant la fase terminal de mon pare
(a. ¢. s.), que mori el proppassat 22 de gener de 2019, després de cinc anys de lluitar
contra un cancer metastatic. La reflexié sobre la necessitat de regular I'eutanasia
deriva, en bona mesura, de la vivéncia personal d’aquest complicat moment.
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