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Introduccio

Introduccio

Actualment és un fet indiscutible que les necessitats de les persones amb malal-
ties croniques requereixen un abordatge integral i integrat dels serveis i dels
equips, d’acord amb el model d'atencid que posa la persona al centre i no la
malaltia. Aix0 implica adaptar el sistema a les necessitats de les persones i deixar
enrere el model curatiu i paternalista, per avancgar en el disseny i la implementa-
cid de nous models d’atencié a la cronicitat i la complexitat, amb la introduccid
d’instruments transversals comuns i el redisseny dels circuits i dels equips.

Dins del marc del Pla de salut de Catalunya 2016-2020, i concretament a la linia
6, que tracta sobre I'atencié integrada i cronicitat, s’esta treballant en una pro-
posta d’accions que han de configurar una nova estrategia d’atencié a la gent
gran i a la cronicitat i de la qual s’"ha d’elaborar el document marc corresponent.

Seguint la linia iniciada pel Departament de Salut de promoure la participacié
de les persones en les politiques sanitaries, els professionals® que han dissenyat
aquesta estrategia d’atencié a la gent gran i a la cronicitat han vist la necessitat
d’incorporar la perspectiva de les persones, tant sanes com amb malalties cro-
niques, per contrastar els punts més importants d’aquesta atencid. Es tracta de
tenir en compte el criteri de la ciutadania, 'opinié que s’ha format a partir de les
seves experiencies reals. Com diu Angela Coulter “la millor manera que hi ha de
saber que és el que preocupa les persones és preguntar-los el seu parer”.!

Els usuaris dels serveis de salut tenen un paper molt destacat en les politiques
sanitaries d’alguns paisos. A Anglaterra, National Voices? compta amb més de 150
entitats que representen una amplia gamma de malalties i té una gran influencia
en les decisions politiques i sanitaries del pais. National Voices ha publicat molts
treballs® basats en la importancia de les decisions compartides i en l'atencio cen-
trada en la persona. En ells queda absolutament demostrat que saber allo que
pensen els usuaris dels serveis de salut ajuda a millorar I'atencié sanitaria.*>®

D’acord amb l'estrategia de participacio en salut’ que duu a terme el Departa-
ment de Salut, el Programa de prevencio i atencié a la cronicitat, i amb col-labo-
racié del Servei del Pla de Salut de Catalunya i de la Secretaria d’Atencio Sanitaria
i Participacid, s’han organitzat uns grups de discussio per coneixer la visié de les
persones sobre 'atencid a la cronicitat.

Els resultats d'aquests grups han de permetre incorporar a la futura estrategia de
I'atencid a la gent gran i a la cronicitat noves perspectives i reforgar els aspectes
que valoren els usuaris actuals del sistema d’atencid a la cronicitat i també els po-
tencials. La informacio obtinguda ha de servir de base per a un futur treball que
establira els fonaments per a I'avaluacio basada en les opinions i I'experiencia de
les persones, aixi com per obtenir elements per divulgar-ne els continguts.

a. En aquest document s’'emprara el plural masculi com a génere no marcat.
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1. Plantejament de I'estudi

1. Plantejament
de 'estudi

1.1 Els objectius

Incorporar la perspectiva de les persones en el procés d’elaboracid de la nova
estrategia d’atencio a la gent gran i a la cronicitat, tot posant un emfasi especial a:

— Coneixer quines soén les caracteristiques desitjables del model d’atencid a
la cronicitat a Catalunya.

— Identificar com ha de ser la participacié de la persona en la seva salut i en
el sistema de salut.

— Identificar estrategies per millorar la promocié de I'envelliment saludable
de la poblacio.

1.2 La metodologia

La metodologia utilitzada en els grups ha estat la de discussid de grup (focus
group), amb l'establiment previ d’un guié per al debat®. Es tracta d’una metodo-
logia qualitativa d’exploracid i recollida de dades que parteix de la conversai la
interaccio entre els participants i permet congixer les experiencies, les vivencies
i les opinions que s’han construit a partir d'aquestes i dels valors culturals i so-
cials propis.

La discussié de grup es basa, d’una banda, en I'homogeneitat —-reuneix persones
amb un denominador comu (en aquest cas que tinguin alguna relacié amb les
malalties croniques, ja sigui com a afectades, com a cuidadores o bé en qualitat
de persones sanes)-; i, de l'altra, es basa en I’heterogeneitat —persones de dife-
rent edat i sexe, ateses en diferents nivells assistencials, de diferent proceden-
cia geografica, i amb diversa situacié socioeconomica-. homogeneitat permet
que la discussio sigui més espontania i lliure i fa que de la interaccié entre els
participants es plantegin més temes dels que es plantejarien en una entrevista
individual. Uheterogeneitat no s’entén com una forma de representativitat esta-
disticament significativa —no té I'objectiu de quantificar- sind de convocar par-
ticipants de diferents subgrups, determinats a priori, per tal que el grup pugui
generar hipotesis diverses i recollir el maxim d’actituds i opinions davant el tema
gue tractarem. La representativitat ve donada pel fenomen de la saturacié en la
informacié que sorgeix dels grups.

Lanalisi de la informacio s’ha fet mitjancant I'analisi tematica dels continguts i
I'agrupacio d’idees clau.

b. Vegeu I'annex 1. Guio de les discussions de grup.
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1. Plantejament de I'estudi

1.3 Els criteris de seleccio dels participants

Ates l'objectiu del projecte, la mostra de persones que han participat en les
discussions de grup no té vocacid de representativitat estadistica sind teori-
ca. El criteri de seleccid principal que s’ha considerat rellevant per estructurar
els grups ha estat la situacié de I'individu envers la malaltia cronica. A partir
d’aquest eix, s’han identificat quatre tipologies de grup:

1. Persones amb malalties croniques complexes (PCC: pacient cronic com-
plex) en les quals la malaltia pren relleu en la vida dels pacients, els pro-
dueix més limitacions i els genera dependéncia. Sén persones que fan un
us freqlent del sistema, amb ingressos, consultes, programes d’atencid
domiciliaria, etc. Aquest grup es correspon amb la condicié de complexitat
(pacient cronic complex).

2. Persones cuidadores (PCu) de persones amb malalties croniques, inclo-
ent-hi tant persones cuidadores de familiars que pateixen malalties croni-
gues a casa en programes d’atencié domiciliaria com persones que tenen
aquests familiars en residéncies. Aquests cuidadors tenen un coneixement
de primera ma del funcionament del sistema, pero, alhora, disposen d’un
punt de vista diferent del de la persona malalta.

3. Persones amb malalties croniques lleus i moderades (PC), en les quals la
malaltia encara no ocupa un paper preeminent en les seves vides, no els
limita ni els fa dependents. Generalment, son ateses a I'atencidé primaria o
a les consultes externes d’un hospital.

4. Persones sanes (PS) que no tenen malalties croniques i disposen d’una
visio més tangencial de I'atencio a la cronicitat a través del seu entorn fa-
miliar i de relacié.

A més, s’han tingut en compte les dimensions seglients per tal d’introduir hete-
rogeneitat en cadascun dels grups:

— Sexe i edat: homes i dones de 18 a 44 anys, de 45 a 64 anys, i de 65 anys i
més.

— Nivell d’estudis per tal d’aproximar la situacio socioeconomica, entes en
tres categories: persones amb estudis universitaris, amb estudis secundaris
i amb estudis primaris o sense estudis.

— Territori: regions sanitaries que siguin il-lustratives de la diversitat territori-
al, amb combinacié d’arees urbanes i rurals.

La visié de les persones sobre |'atencié a la gent gran i a la cronicitat 8



1. Plantejament de I'estudi

1.4 El desenvolupament de les reunions de grup

La captacio dels participants als grups, s’ha dut a terme mitjangant la tecnica de
bola de neu a través dels referents territorials de participacio i de responsables
assistencials de les entitats proveidores de salut, aixi com del Consell Consultiu
de Pacients de Catalunya, d’acord amb les quotes per edat i sexe previstes en
cada territori.

S’han dut a terme nou reunions de grup, moderades per tres persones entrena-
des. Dues reunions amb pacients malalts cronics greus o en situacio de comple-
xitat, dues reunions amb pacients amb malalties croniques lleus o moderades,
dues més amb persones sanes i tres amb persones cuidadores.

Les reunions es van dur a terme entre el 19 i el 22 de febrer de 2018, en hora-
ri de mati i de tarda, amb una durada de tres hores i mitja cadascuna. Es van
convocar 112 persones, n’hi van participar 96 (85,7% de participacid) i 86 van
respondre I'enquesta de valoracié®.

Pel que fa a la distribucio en el territori, s"han dut a terme reunions de grup a
Barcelona ciutat, a I'Hospitalet de Llobregat, Sabadell, Manresa, Salou, Girona i
Lleida.

Grafic 1. Distribucié territorial de les reunions de grup, segons la tipologia de
participants.

9 Grups focals amb persones:

@ Malaltes croniques complexes

Malaltes croniques lleus i moderades
@ Cuidadores
© Sanes

Lleida

~ Sabadell

Barcelona (2)

L'Hospitalet de Llobregat

c. Vegeu els resultats principals a I'annex 2.
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2. Els resultats

2. Els resultats

2.1 Lavivenciadelacronicitatilavinculacio al sistema

Les experiencies exposades posen en relleu de quina manera les persones viuen
i entenen la seva situacio de salut. Aquest punt és molt rellevant en el cas dels
individus en situacio de complexitat, perque la comprensio de la malaltia i la
visio d’'un mateix condicionen com s’estableix la relacié amb el sistema i com es
duu a terme la cura.

S’ha observat que els pacients cronics sovint no es veuen com a malalts cronics
a partir de la consciéncia de multimorbiditat, sind que la seva identitat es viu
en funcid d’una malaltia principal. Aquesta malaltia els serveix per establir un
vincle amb un professional de referéncia. Encara que hi hagi contacte amb di-
ferents especialistes i que el diagnostic sigui des de fa molts anys, les persones
prioritzen un interlocutor o interlocutora de confianca.

Aguesta interlocucié respon a dos tipus diferents:

1. El professional o I'equip de professionals que ha resolt el problema princi-
pal, és a dir “el que m’ha salvat la vida”, que sol ser el metge o metgessa
especialista, amb el qual es desenvolupa un vincle de lleialtat i confianca.

“El trato con los médicos, enfermeros y administrativos y todo en general,
muy bien. [...] Es verdad que yo no voy al ambulatorio. A mi todo me lo
llevan en el hospital, entonces no he tenido ningtn problema”. (PC)

“..tengo muchos especialistas, [...] con la del CAP, sabe las cosas, pero casi
no voy. O sea, solamente voy cuando te toca la tecla el médico porque te
ha cambiado la medicacion y la (recepta) electrdnica, pero prdcticamente
no uso el tema CAP”. (PCC)

2. El professional que és percebut com a “director d'orquestra”, que gairebé
sempre coincideix amb el professional de medicina familiar.

“..el de capgalera fa de director d’orquestra. D’alguna manera, com que té
la informacid que li arriba de diferents hospitals i té tota la informacio [...]
Ja m’orienta cap a on tinc d’anar”. (PCC)

“El de capcalera és el director d’orquestra, hauria de ser-ho”. (PCu)

La visié de les persones sobre |'atencié a la gent gran i a la cronicitat 10
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Multimorbiditat
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Persona cuidadora (PCu)

Persona sana (PS)

2. Els resultats

Aguest segon model no ha estat el més comu entre els participants de les reu-
nions de grup. Independentment de quin sigui el tipus d’interlocucié, el metge
0 metgessa segueix tenint el principal protagonisme, mentre que el rol daltres
professionals costa més d’identificar.

Els cuidadors es veuen com a intermediaris del sistema sanitari entre els profes-
sionals i la persona de qui tenen cura. Desenvolupen una perspectiva diferent
de la vivencia i tenen un rol clau en la vinculacié amb el sistema sanitari, ja que
solen tenir una altra visid del que seria la situacié de complexitat. La seva mirada
és més amplia, té visid de la multimorbiditat i de llarg termini.

En ocasions, aquesta persona no se sent integrada i pot sentir que els professio-
nals no els hi dirigeixen I'atencid, ni el dialeg. Es molt important que si el cuida-
dor és el gestor entre el sistema sanitari i la persona malalta cronica, no quedi
fora, ja que son ells qui coneixen millor a la persona de qui tenen cura en tots els
aspectes, i han de parlar amb els professionals a I’'hora de tractar les persones
gue pateixen la malaltia.

“El director d’orquestra ets tu. [...] Si no tens forces, fas peses, si no hi
entens, et llegeixes coses. Malalt i cuidador és un pack”. (PCu)

“.. home, hauriem de poder parlar una mica els cuidadors, que som

els que convivim amb ell, els que veiem realment qué fan cada dia. | no
sempre es troba bé, o molt poca atencid i molt poca informacid, no? Més
aviat és com si molestessis, no? Ultimament ha canviat”. (PCu)

“lo sempre he acompanyat la dona quan estava malalta i ara ella
m’acompanya a mi. Ella ho pregunta tot i per aixo em va bé que hi anem
junts. Ella s‘assabenta de coses que jo no”. (PCu)

Les persones sanes tenen una visio llunyana en relacié amb els serveis sanitaris,
ja que van poc al metge i fan servir les seves xarxes de relacid (familia, amics,
treball, TIC) a I'hora d’informar-se sobre temes de salut, de cuidar-se i de resol-
dre problemes de salut.

“.. el metge, em passa com a tu, hi vaig poc. No soc partidari dels metges.
Només quan em fa mal, pero m’ha de fer molt mal, siné tampoc. Mal fet,
eh? Segurament s’hi ha d’anar més”. (PS)

La visid de les persones sobre |'atencid a la gent gran i a la cronicitat 11



2. Els resultats

Grafic 2. Vivéencies de la malaltia cronica des de la perspectiva de la persona
malalta, cuidadora i sana

El professional

L'especialista que d’atencié primaria que
“m’ha salvat la vida” fa de “director
d’orquestra”

Persona de
confianga,
es viu com
un referent

Qui és per a mi la persona
professional de referéncia

\ y,
s \ s N\ e N\
Identificacié amb una Multimorbiditat Van poc als serveis
malaltia principal sanitaris
Visi6 concreta Visié amplia de I'entorn Visi6 llunyana
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2.2 l'atencid que volen rebre

2. Els resultats

Per analitzar el que defineix una bona atencio a la cronicitat des de la perspecti-

va de les persones, en les reunions de grup es van plantejar els ambits seglents:

el factor huma i la relacié amb els professionals; I'experiéncia d’Us dels serveis i
I'atencid integrada; i la vivencia del tractament i el maneig.

A partir de les experiéncies exposades, les persones destaquen:

Grafic 3. Esquema resum de continguts de I'atencid que volen rebre

La importancia de la
relacié amb professionals

La comunicacié del diagnostic
i del pronostic s6n moments clau.

Les persones necessiten suport per
aprendre a conviure amb la malaltia.

En el procés assistencial, el bon tracte,
el temps, el respecte i la confianga,
sén fonamentals.

Es demana un accés facil al servei de
referéncia a I'hora de resoldre dubtes.

> Vegeu pagina 44: L'adaptacic
del sistema a les noves tecnologies
ajuda a l'autocura (2.3.2; D).

2.2.1

2.2.3

223 |’experiéncia del tractament

El medicament és un element crucial:
“No me’l toquis quan em va bé”.

Les experiéncies de decisions compartides son positives,

pero no les coneix tothom.

> Vegeu pagina 33: L'actitud positiva, els espais d’oci i el suport
social i familiar sén imprescindibles (2.3.1; A).

2.2.2

L’experiéncia de I'ts dels
serveis i I’atencid integrada

La fragmentacio del sistema crea
inseguretat: manca d’atencié
integrada.

El temps d’espera i la peregrinacid fins
a l'especialista incrementa l'angoixa.

Els serveis sanitaris donen per
descomptat que les persones
cuidadores fan el seguiment de
la persona malalta.

Els equips interdisciplinaris es veuen
com a necessaris.

Els recursos dels serveis socials
es desconeixen.

Les experiéncies d’atencid en
el I'entorn propi o de proximitat
es valoren positivament.

2.2.1 Sobre la importancia de la relacié amb els professionals

222

A. La comunicacié del diagnostic i del pronostic sén moments clau.

El diagnostic i el pronostic generen un impacte que pot provocar incerteses,
angoixes i pors en relacio amb alld que pugui passar.

Persona malalta (PCC i PC)

“El primer cop que vas al metge, no en tens ni idea, de lo que tens...”. (PCC)

Les persones donen molta importancia a la forma com es comunica el diagnos-
tic, i es queixen de que a vegades es dona d’'una manera massa “crua”.

ent... Es casi tan basic”.

“..estic molt d’acord, el primer és el diagnostic que sigui correcte. Per mi
és el més important. La manera de transmetre aquest diagnostic al paci-

La visié de les persones sobre |'atencid a la gent gran i a la cronicitat 13
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Persona malalta (PCC i PC)

Persona malalta (PCC i PC)

Persona sana (PS)

2. Els resultats

El diagnostic que sigui. Sigui millor o pitjor. Perqué depén com t’ho trans-
metin et pot afectar psicosomaticament. A lo millor no és tan greu com
t’ho han fet, com tu ho has percebut, no? |, pero tu comences a donar-li

N

voltes, i voltes i voltes i al final estas pitjor del que realment estas”. (PCC)

“Aleshores... jo recordo que a les poques hores d’estar diagnosticat dia-
betic i quan, sobretot, va arribar el tema de la insulinitzacid. El missatge
va ser doncs aixi. Pam: -vosté és diabetic de per vida i a punxar-se-. Pum”.
(PC)

S’agraeixen les explicacions que ajuden a entendre el que passa i poder fer
preguntes per aclarir dubtes, complementat amb dibuixos o escrits per fer-ho
més pedagogic, com, per exemple, quan el pacient s’"ha de sotmetre a una inter-
vencio quirdrgica, un trasplantament, etc.

“Si no preguntes, no entens res: aquests son els parametres, aquestes son
les solucions i aixo és lo que has de fer. Aixo no t’ho diu ningu. Aixo ho has
d’anar descobrint per tu mateix i els hi has de dir, fer les consultes tu i ells
te les responen després... Es segons la teva inquietud i de la teva involucra-
cio amb la teva propia malaltia...”. (PC)

“l'ara que..., te diuen que farem o qué hauriem de fer, us ho penseu i tal,
pero tot i aixi surts d’alld amb 50 milions de preguntes”. (PCu)

“A vegades el pacient pregunta, o 'acompanyant pregunta coses perqué
no sap, és una cosa nova que t’has trobat. | pregunta moltes coses, i que
se respongui com cal, no? M’entens? Vull dir... que se respongui, simple-
ment” (PCu)

“O sigui, jo no surto de la consulta si el metge no [...] em dona el diagnos-
tic i m’explica una série de coses perqueé una diguéssim també ha de pre-

guntar. Lo que no pot ser és no preguntar i sortir: “no sé lo que m’ha dit”.

(PS)

“Es important que et diguin lo que t’han de fer, aixo és molt important”.
“M’ho van dir....”. “A mi m’ho va dibuixar. Mira veus et passara aixo... Em
va passar un video petitet. Et passara aixo, aixo. Bueno, ja sé el que em

N/

passara”. “Ja et situa”. (PCC)

La visié de les persones sobre |'atencid a la gent gran i a la cronicitat 14



2. Els resultats

També és important tenir en compte les preferéencies de les persones a I’hora
de comunicar el pronostic de la malaltia, o, si més no, preguntar-ho. Hi ha per-
sones que volen tenir tota la informacid i d’altres no ho volen saber.

“..un pacient informat sempre tractara la seva malaltia millor i es cuidara
millor. També hi ha I’home o dona que no vol sapiguer res, eh?” (PC)

a
Persona malalta (PCC i PC)

“.. el equipo médico que llevaba a mi madre nos plantearon, nos dijeron:

e, -hay que sedarla-. Nos platearon si queriamos sedarla. Claro, yo lloraba...
A@\ Yo decia: -bueno, porqué es que entiendo que ya es despedirnos-. Mi ma-
Finbibe dre tuvo una muerte dulce. Murid el 3 de noviembre...”. (PCu)

A més a més, la sensacié d’angoixa es pot intensificar en la deteccié d'algunes
malalties a causa del temps que pot passar fins a tenir un diagnostic per part
dels professionals.

- “..al principi ningu no volia donar el diagnostic perque el Dr. X va dir -una
e depressio greu-, i ja esta. | després, més endavant, el Dr. X va dir: aixo no

Multimorbiditat

és pas una depressid, és un trastorn bipolar”. (PCu)

Persona cuidadora (PCu)

“Quan vaig tenir la crisi, que no sabiem qué era, i em vaig haver de fer
moltes proves, pues si, clar, em van fer amb una setmana totes les proves,
vam estar potser dos mesos esperant un diagnostic perqué anavem pro-
vant aixo, allo i aixo és una mica lent”. (PC)

“No hi ha un diagnostic conjunt i jo crec que aixo és un problema. Perque
clar, el d’infeccioses diu una cosa, el nefroleg en diu una altra, el diges-
toleg, una altra, després ve el psiquiatre i li dona una medicacio que el
trastorna i et ve com en un estat de xoc en dos setmanes”. (PS)

Persona sana (PS)

B. Les persones necessiten suport per aprendre a conviure
amb la malaltia.

Les persones no comprenen |'abast de la malaltia de manera immediata, sind
que segueixen un procés d’acceptacio i adaptacié de la seva situacié de salut,
gue pot tenir alts i baixos, i que comporta el dol de tenir una limitacié que no
sempre és facil d’acceptar en les diferents fases que experimenten les persones.

“Y hoy por hoy... yo me despierto y: “¢Por qué a mi?” [...] ostia pues me ha
tocado y, y por mds preparado que esté, no, no me entra, a mi. - ¢ Por qué
me ha pasado? -” (PCC)

a
Persona malalta (PCC i PC)
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2. Els resultats

“Porque no es una enfermedad que se cure, como dicen ellos, es una en-
fermedad que va a estar ahi, siempre latente y la vas a tener que luchar...”.
(PCu)

“.. hay épocas en las que he estado muy bien, pero claro, entonces en esas
épocas, o aprendes a relajarte y a asumir que eso forma parte de tu vida o
lo tienes muy mal.”. (PCu)

“...pero crec que ni tan sols els pacients som conscients de que...I’hem
d’acceptar”. (PC)

“Amb aquella malaltia has d’acceptar que tens aquestes limitacions. Y no
te queda otra”. (PS)

Per fer aquesta acceptacio, les persones reclamen un acompanyament que
les orienti al llarg del procés que no negui I'evidéncia i que suggereixi sortides,
més enlla del sistema sanitari. Moltes persones han buscat aquest ajut pel seu
compte o a través d’associacions, perd creuen que l'itinerari per trobar-ho ha
estat massa llarg i que se’ls hauria pogut orientar des del sistema sobre on tro-
bar suport.

“La gliestio seria que hi hagi un diagnostic; a vegades entenc que amb
algunes malalties és més facil que amb altres... pero diagnostic, i el suport
pot ser que fos exterior, que fos a un altre nivell, no a Consultes Externes
del Trueta. Pero que hi hagués aquest suport. Perqué si no et trobes de dir,
bueno, surts d’alla i dius: “Vale, i ara que?”. (PCu)

“El suport psicologic de ’Administracio és nul. No? Et diuen “pots anar
aqui, aqui o aqui”. Pero hi has d’anar tu. A veure, en el nostre cas vam tro-
bar un suport magnific a I’Associacid Espanyola contra el cancer, i bueno, i
aqui em trec el barret. Pero, clar, hi ha... o sigui el sistema recolza cada ve-
gada més aquestes organitzacions, bueno, no governamentals, que tenim.
I ells et donen el suport que ’Administracio no t’acaba de donar. Només
parlant pel tema psicologic”. (PCu)

“..si els metges poguessin, tinguessin la gran sort de poder treballar en
equip... jo crec que aixo diriem: -escolta’m t’acaben de diagnosticar aixo,
aixo és molt greu ara te’n vas a casa perque t’he dit aixo, tens la informa-
cio aquella que deia abans, pero, a més a més, et donaré visita amb un
psicoleg o amb un grup-. ...un grupet de pacients que entre tots també es
donen suport per parlar, desfogar i parlar d’una cosa que a tu t’ha pas-
sat...”. (PC)
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C. En el procés assistencial, el bon tracte, el temps, el respecte i la
confianca, sén fonamentals.

Els pacients consideren que una part important de la cura és sentir-se escoltat
i tenir una relacio personalitzada de confianga i empatia amb els professionals
continuada al llarg del temps. Aquesta relacié permet coneixer qui ets inclo-
ent-hi el coneixement de la teva malaltia, perd també del teu entorn social i
familiar.

“El metge, a vegades, escoltant, cura un 50% amb la visita. El malalt surt

un 50% més, eh? Et trobes metges, per exemple del cor..., que dediquen

hores estant darrera de l'ordinador, perqué també la burocracia... pero et

S dibuixa el cor, et diu: -Veus, t’ha passat aixo, aquest stent te I’han posat
aqui, en?” (PCC)

“I després, clar, que la persona que hi ha alla amb una bata blanca tingui
suficient humanitat per dir-te -si, escolti jo... m’hi poso, al seu lloc-. Evi-
dentment, no s’hi pot posar, perd entendra la situacio que s’esta passant,
no? |, llavors, aixo és molt important”. (PC)

“Es important tenir un metge amb qui confies i que, a més a més, té tota
la teva historia i, a més a més, et coneix. |, si, a més a més, no nomes et
coneix a tu, sind que coneix la teva familia, se situa més bé”. (PC)

Persona malalta (PCC i PC)

La sensacié de manca de temps condiciona la relaciéo amb els professionals,
les persones no gosen fer “perdre temps al metge”. Tanmateix, quan el professi-
onal habilita temps per conversar, el temps d’espera no importa.

“Que hi ha poc temps per posar-te alla amb el metge a discutir la jugada. A
lo millor ho intentes perque jo soc de les que intenta, pero, a vegades, tam-
bé ets conscient que estan esperant gent, i no li donaras alla la lata”. (PC)

“...a mi magradaria que quan entres al metge, el metge et mirés i et parlés
i no que estigués mirant l'ordinador i tu... com si no estiguessis alla, i no
saps amb qui parlar, siamb la maquina o amb la persona”. (PS)

Sivan al metge [veus solapades] escolten, es posen nerviosos, comencen a
e pensar lo dolent o qualsevol altre cosa pero no sén capagos de preguntar.
anr Ny \ , .

VLV ambé perque veuen que el metge té poc temps. Els hi costa molt pregun-
S tar... Escolta aixo qué vol dir, qué comportara?” (PS)
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A més, es valora també el respecte a I'hora d’interaccionar amb les persones i
especialment quan hi ha estigmatitzacio d’algunes patologies.

“....a mi un médico no me tiene que decir que por que vaya pintada nadie
diria que tengo fibromialgia. ¢ Qué narices tiene que ver eso?” (PCC)

o B
M
[ |
N

Persona malalta (PCC i PC)

També comenten que hi ha diferéncia en el tracte depenent de l'edat de la
persona malalta.

g, “..quan el malalt ingressat es tracta d’una persona gran, el tracte que li
Aé?‘ donen és diferent. Si tu i jo estem ingressades ens tractaran d’'una mane-
st ra i a una persona gran, que sembla que per ser gran sigui tonta o no hi

toqui... i aixo és molt, molt desagradable, molt humiliant. (PCu)

D. Es demana un accés facil al servei de referencia a I’hora
de resoldre dubtes

Quan apareixen dubtes sobre els tractaments, sobre simptomes nous... la res-
posta i la informacid dels professionals ajuda a disminuir I'angoixa i millora la
capacitat de gestionar la malaltia i I'Us dels serveis.

. “..s0n tractaments molt durs, molt durs, que clar, pots tenir alla... en un
% moment determinat... que et pots morir, no de la malaltia del cancer, pero
pots morir d’una infeccid... Clar, tot aixo es va deteriorant... Pero jo crec
que es falta d’informacio”. (PCu)

“Aixo que em deies de canviar la medicacid... Si, van ser dos nous que m’ho
van fer, i, clar, ara a mi se m’han alterat els nivells. Llavors, com faig el
R ETF canvi? En el seu moment, saps, potser no m’han explicat prou com perque
jo pugui saber”. (PC)

g, “El que si que m’he trobat jo amb aixo del cancer és que de vegades canvi-
Aé‘ en medicacions i, a lo millor, per la rad que sigui, t’estan donant un tracta-
st ment de sequiment, de temps, i, llavons, al cap d’un any i mig et canvien la

medicacio. | dius: “ostres, per que me I’han canviat?” (PCu)

o B
M
[ |
N

“Com a minim, s’hauria de comencar per tenir una via directa per a dub-
tes, pero, vaja, és que falta molt per fer en aqguest sentit”. (PCC)

Persona malalta (PCC i PC)
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2. Els resultats

Per aix0 es valora molt una resposta rapida i experta per part dels profes-
sionals de confianga, ja sigui via teléfons directes, correus electronics, grups
de WhatsApp, que el centre pugui passar-te amb el professional, etc. Algunes
persones tenen experiencies d’aquest tipus molt positives en relacié amb els
serveis de referencia.

“o tinc un avantatge que és que tinc el correu electronic de la meva met-
gessa i quan em passa alguna cosa li escric”. (PCC)

“Yo cuando llamo a los médicos de urgencias [...] tengo un servicio bue-
no...” (PCu)

“Aleshores, en qualsevol moment que nosaltres tinguem un dubte, perque
m’han sortit moltissims dubtes i me’n sequeixen sortint cada dia, puguem
trucar o escriure un mail i...”. (PCC)

“Pero I'lCO, si que tenen un telefon d’atencid a I'usuari que funciona bé”.
(PCu)

“Jo envio un correu electronic i em contesten, si no el mateix dia, al dia
segtient. [...] | després inclus jo aquest informe a la intranet el puc veure,
me’l puc descarregar i tot”. (PS)

Cal destacar que els cuidadors moltes vegades no saben a quina porta han de
trucar per obtenir la informacié concreta del que es pot fer i del que no es pot
fer dia a dia. De vegades és dificil trobar un telefon d’accés en situacio de crisi.

“.lamo al 112 y a mi me han atendido siempre [...] y al 112 yo he llamado
y de sequida que digo lo que tiene mi marido, las cosas que tiene mi ma-
rido, me mandan al médico. Sea para un constipado que yo me he creido
que son los pulmones... como tiene tantas cosas, vienen de sequida”. (PCu)

“..si es un dia de cada dia, pues, pues yo llamo al CAP y el CAP, sea la
enfermera que nos corresponde u otra [...] También me ha pasado esto en
festivo. Festivo significa sabado o domingo. Yo llamo al 112 y el 112 me
envia una enfermera a casa y le hace lo mismo”. (PCu)

“l'un dia es va posar a 400 de... de sucre, i no s’havia on anar per punxar-i
la insulina. | qué faig, a on truco? Clar, aquest teléefon em faltava”. (PCu)

A més a més, consideren que els sistemes d’informacidé, com ara la recepta
electronicai el portal per demanar visita per Internet, ajuden molt. Algunes per-
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sones, pero, prefereixen que un professional sanitari els expliqui la informacié
gue buscar-la a Internet.

“De fet, amb la recepta electronica, tens una mica les pautes no?” (PCu)

[
Multimorbiditat
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From et “.. crec que és important dir que els sistemes d’informacio, per la meva
bona atencio, son super importants, és a dir, s casi inacceptable que ar-

R‘ﬂ‘i‘ ribis a un lloc i et preguntin a tu: tens alguna al-lergia, tens... has patit...?

e No podem tenir un sistema en el qual et puguis moure per Catalunya, com

anitaris
Visié lunyana
Persona sana (PS)

a minim, i que no tinguis que... Que tinguin un raco que hi ha la historia
clinica, perd que realment sigui una historia clinica compartida, és a dir,
que un pacient arribi on arribi... qualsevol professional tingui tota la tra-
cabilitat d’aquest pacient, jo trobo que aixo és important per a una bona
atencio...” (PS)

“..la informacio, avui en dia, és molt complexa. Pero, tot i aixi, clar, tu
c

A@\ aquell primer dia, clar, tu aquell primer dia et passes hores mirant inter-
B net, perqué no saps”. (PCu)

Visi6 amplia de lentorn
Persona cuidadora (PCu)

“Hi ha gent que prefereix anar alla al mostrador i demanar-ho encara que
tingui que esperar mitja hora abans que connectar-se a Internet. O, encara
que estigui un dia sencer que no li contestin perqué les linies estan satura-
des, ho segueixen preferint. Perqué o els hi fa por o tenen la costum”. (PC)

Persona malalta (PCC i PC)

Es proposen espais virtuals de facil accés, com un “portal del cuidador”, on pu-
gui haver-hi una area de consultes; o facilitar i potenciar les consultes virtuals.

e

“..no tenim informacio a I'abast. |, tal com hi ha la tecnologia avui dia, ens
A podrien adrecar o fer algo perqué nosaltres tinguem informacid, com a

Multimorbiditat

Visi6 amplia de Fentorn

e cuidadora, diguem, en el cas meu”. (PCu)

X Vegeu pagina 34: [‘adaptacio del sistema a les noves tecnologies ajuda a
l'autocura (2.3.2;D).

2.2.2 Sobre I’'experiéncia de I'ts dels serveis i I'atencid integrada

Els participants han parlat dels itineraris que han experimentat i experimenten
en relacié amb l'atencio a la cronicitat. Les necessitats que s’han de destacar
sobre el funcionament dels serveis i la seva coordinacié han girat a I'entorn dels
aspectes seglients:
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2. Els resultats

A. La fragmentacioé del sistema crea inseguretat: manca atencio
integrada

La fragmentacio es fa palesa en les transicions entre serveis: d’'una banda, en-
tre nivells, com quan se surt de I'hospital o quan es va a urgéncies; de l'altra,
entre diferents especialistes, en |a parcel-lacié per part de cada especialitat, un
especialista no sap de vegades que fa l'altre.

“Llavors, cada professional que ve amb tota la bona fe... hi ha des del que
ve a fer un electrocardiograma, i, et busca la cama, i... primer... sabia greu
callar-vos i ara dius: “no, no, busqui, si la troba... doni-li records, que fa
molt temps que no la veiem”. (PCu)

“Que un dia et visiti el metge i tal, i a tu et dona la sensacid que no sap de
quée va”. (PCC)

“Ni tengo el problema de rodilla ni soy diabético. Entonces aqui hay algo
que falla y es bastante gordo y es que aquello que te pasa en una consulta,
el préximo médico o especialista que consulte, que lo pueda ver, que lo lea.
Qué es lo que ha pasado en esa consulta, qué es lo que se ha diagnostica-
do alli. Entonces, eso estd totalmente desconectado. Absolutamente des-
conectado”. (PC)

“La coordinacio entre serveis i hospitals i la primaria és la peca que ens
falta, una de les peces”. (PS)

Es genera desconcert i desemparament quan s’ignora qui donara continuitat a
I'atencid i també quan se surt del circuit d’atencié habitual.

“Una cosa que trobo a faltar molt, seria que hi hagi algu que t’ajudi a
moure’t dintre del sistema sanitari... dient quin paper ha de jugar cadas-
cu, qué has de fer... que li puguis comentar, que tinguis un assessor, que
tinguis un lazarillo, que tinguis... no sé com dir-li... i que d’alguna manera
sigui qui et digui per qué t’han de visitar aqui, per que alla, com ho has de
fer aqui, com ho has de fer alla.” (PS)

“El problema... el sistema en general esta poc adaptat a malalties croni-
ques, aixo per suposat”. (PCu)
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2. Els resultats

“Jo he tingut la percepcid, a vegades, que al principi has d‘anar amb la
historia del pacient i explicant-la a tothom. | que ets tu qui informes a cada
professional que ve, o bé de la malaltia cronica o bé del moment agut en
el moment. A vegades, és perqué son professionals diferents; a vegades,

és perqueé és un canvi de torn; a vegades, per la rad que sigui, perquée
t’han enviat a un altre ambit assistencial, pero que ets tu qui ho has d’anar
fent, i, carai, el que costa tornar a que el nou professional tingui la infor-
macio que tu creus que ha de tenir...” (PS)

Especialment els pacients i els cuidadors de malalts cronics complexos han ex-
pressat la por del cap de setmana, quan no es pot anar al servei de referencia i
s’ha d’anar a urgéncies, ja que tenen reticéncies a I’hora d’utilitzar serveis sani-
taris que no son els usuals o que no han uftilitzat mai.

No tenir I'atencié del professional conegut i del servei habitual genera un
conjunt de temors: que els professionals que els hagin d’atendre no tinguin
I'expertesa necessaria per tractar la seva patologia especifica o la complexitat
d’aquesta; que no hi hagi connexid entre els sistemes d’informacid, que no
coneguin tota la informacio rellevant. En el cas de les urgencies, hi ha la por
de contagiar-se d’alguna malaltia infecciosa. Algunes persones expressen que
caldria un triatge diferenciat.

“El cap de setmana és la mort ja. O sigui, t’entren tots els nervis possibles.
Per que, on vas? (PCC)

“Bueno, els caps de setmana... millor no anar a I’hospital. [...] Si, pero jo
he tingut males experiencies directes un dissabte al mati perquée no hi ha
el metge titular, sempre hi ha el de guardia i intenta endarrerir-ho tot al
dilluns...” (PS)

“Quan un trasplantat, bueno quan jo vaig a urgéncies ‘em quedo amb tot-
hom’, jo estic immunodeprimida, i aleshores tothom s’espanta. [...] Aqui al
costat en tinc un que té pneumonia, l'altre té no sé qué... Jo vaig estar aixi.
Durant tres hores estic aixi”. (PCC)

“..aquesta persona té un historial medic extensissim, els esforcos que [..],
com que és urgéncies i tothom té pressa per aconsequir accedir al metge
que se n'esta fent carrec abans que se te’l emportin...: -Escolti, escolti,
escolti. Miri. De tot aixo, aixo no ho ha vist? Miri, comenci per qui dalt.
Comenci a mirar aixo. Per favor, mira-ho, per favor. Hostia, llavors veuen
el bipolar... calla - . O sigui, que si no fots un esforc tremend d’enfrontar-te
amb el sistema, aquella persona me la desequilibren del tot al cap de deu
minuts”. (PC)
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B. El temps d’espera i la peregrinacio fins a I'especialista
incrementa l'angoixa

El temps d’espera fins a arribar al metge especialista pot ser massa llarg i és
una de les situacions que les persones descriuen que generen ansietat i angoi-
xa. En el cas de les malalties minoritaries, el nivell d’especificitat de la malaltia
condueix a una atencié més personalitzada que s’agraeix.

“..quan et tenen de donar per un especialista si, aleshores el temps casi
gaire bé a tothom li passa lo mateix. Es molt el temps d’espera. Després,

a vegades, no hi ha coordinacio entre especialistes que aixo també passa”.
(PS)

“..cuando tenia la crisis pues venga a tomar prednisona, todo tipo
de medicamentos para la alergia, pero para que me derivaran a un
especialista, al alergdlogo, pues... pasaron afios”. (PC)

Persona malalta (PCC i PC)

C. Els serveis sanitaris donen per descomptat que els cuidadors fan
el seguiment dels malalts

En molts casos, els cuidadors tenen una visié negativa de la coordinacié en-
tre els professionals, ja que sovint sén ells mateixos que han d’estar en “estat
d’alerta”, per si de cas els professionals no tenen tota la informacio sobre les
diferents patologies del malalt. Reclamen que la historia clinica estigui al dia i
sigui compartida a tots nivells.

f “..a nivell de cures... anar i... cada dia haver-hi una persona i... cada dia
Aé!\ ’ . . V% P ” .
haver d’explicar el mateix: “no que aixo no, per lo altre”. | a fi de compte
d’haver de dir tu lo que han de fer, perque cada dia és una infermera la
que hi havia... i clar, nesta al corrent”. (PCu)

... en certes malalties, el cuidador... ja se suposa, si no hi és, no vull ni ima-

Visi6 amplia de Fentorn

seons oo ginar-m’ho. Amb aixo, el sistema no esta preparat. (PCu)

“Que tinguin un racd on hi ha la historia clinica, pero que realment sigui
una historia clinica compartida, és a dir, que un pacient... arribi on arribi...,
qualsevol professional tingui tota la tracabilitat d’aquest pacient, jo trobo
que aixo és important per a una bona atencid, per exemple”. (PS)
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2. Els resultats

Els cuidadors son una peca clau de I'engranatge i moltes vegades “es dona per
suposat’que faran aquesta feina. L'opinid de molts cuidadors és que el
sistema esta poc adaptat a les malalties croniques i es basa excessivament en
la cura familiar. Consideren que haurien de ser “acompanyants”, i no persones
refe-rents i indispensables de tota la informacio de les persones que cuiden.

“Lo que sé és, com que van veure que té una persona al costat, doncs... ja
esta bé. | a lo millor aguesta persona en un moment donat, degut a que jo
tampoc estic al 100%, potser necessitaria algu que d’alguna manera |[...] li
donés més ajuda, eh? (PCu)

“..feia d’infermera perque tenia que donar-li molta medicacid, tenia que

punxar-lo... Feia tres tasques: auxiliar d’infermeria, d’infermera, i, a més a
més, companya del meu marit”. “Tenia que canviar-lo, tenia que dutxar-lo,
tenia que... bueno, tot el que es necessita quan una persona és totalment

dependent”. (PCu)

“.. pot ser-hi el cuidador, pero clar, en el meu cas, jo estic treballant i ha
sigut una odissea també. Clar, constantment has d’estar anant a I’hospital,
constantment has de... i com ho fas, no? Treballant... i en el meu cas amb
nanos petits. Pero bueno, aqui el cuidador se sobreentén. | crec que aixo
és una cosa que... se sobreentén i, com que no té una malaltia... 100 %,
vull dir, i... pa’lante durant el temps que faci falta. | aixo, clar, és un tema
complicat, no és tan facil”. (PCu)

D. Els equips interdisciplinaris es veuen com a necessaris

La percepcidé que Fatencid a la malaltia requereix la participacié d’altres per-
fils professionals, com ara la dietista, el podoleg, el psicoleg, el fisioterapeuta,
etc. és unanime. | s’evidencia la manca d’aquesta atencid integral en el sistema.

“El tema dels podolegs... les persones que tenim diabetis, per sort, tenim
tres visites I'any. Pero no és facil que te les donguin”. (PC)

“..el sistema ha de buscar aixo: la xarxa. Ha de ser un sistema
multidisciplinari, amb xarxa, que toqui tots els sectors. La part méedica, la
part d’assistencia social, la part de psicologia. Perque, tant el pacient, que
és el més important, pero també el cuidador se sentin agrupats. (PCu)

“..haurien de tenir en els hospitals de referéncia, una unitat
multidisciplinaria per tractar la malaltia en si, més totes les malalties
procedents d’aquesta malaltia. Penso que és molt important. (PCC)
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2. Els resultats

“Eso que nos dicen tanto de los equipos interdisciplinares, que fuera

una realidad. Que realmente las personas con enfermedades cronicas
pudieran llegar a un lugar donde los especialistas se pudieran coordinar al
momento. No sé como decirlo. Que llegas y dices vale, esta persona tiene
esto, esto y ademds tiene estas complicaciones porque sabemos que en las
enfermedades cronicas después hay una comorbilidad, ino?” (PS)

“Han fallat, han fallat coses... perqué, a vegades... aixo, jo trobo que
tindria d’entrar dintre d’una reunio interdisciplinaria amb els metges, els
familiars”. (PCu)

E. Els recursos dels serveis socials es desconeixen

No hi ha una indicacié prou sistematica per part dels professionals sanitaris
que adreci als treballadors i treballadores socials. Els serveis socials sén els grans
desconeguts. Es reclama la figura d’un gestor o gestora de cas per ajudar a ges-
tionar tota la situacio.

“Jo... els serveis socials... des de I’hospital no m’han enviat a serveis soci-
als. Hi he anat jo pel meu compte”. (PCC)

“Penso que s’ha de tenir... No que la malaltia et faci correr i et faci anar
cap aqui o cap alla. Sind tenir un grup que t’ajudi a guiar-te i dir-te cap a
on has d’anar”. (PCu)

Aquestes frases il-lustren I'experiencia forca generalitzada que les persones ac-
cedeixen a prestacions i serveis de I'ambit social per vies forca erratiques. Quan
es pregunta als participants sobre I'experieéncia amb els serveis socials, sovint la
vinculen a la gestio de baixes i incapacitats i a qlestions burocratiques.

“I és tota la paperassa que has d’'omplir, que has d’espavilar-te per poder
arribar a cert punt. |, al final, pot ser que te’l deneguin”. (PCu)

“Jo, cuida’t només d’aquella persona que és la que t’estimes, la que tens al
costat, i la que et necessita. | si t’has de passar 10 hores, 10 hores, i si te
n’has de passar 12, 12 amb ella. Pero que no tinguis tot aquest enrenou de
paperassa i papers, i amunt i avall”. (PCu)

“..bueno, ayudas publicas, si, por ejemplo, cuando puedes a conseguir una
discapacidad...” (PC)
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2. Els resultats

“Bueno, la Llei de dependencia... és un exemple clar, doncs, de la cons-
ciéncia que tenen que hi ha tota una serie de gent al voltant de la gent
més necessitada i també fan cas omis. Llavors, bueno, hi ha aquest doble
missatge, no? T’has de cuidar, pero, evidentment, no et deixen fer-ho. | a
partir d’aqui, tu t'espaviles”. (PCu)

El tema de les ajudes socials sovint va acompanyat d’una sensacié de poca
claredat. Els professionals de la salut i els treballadors i treballadores socials no
sempre informen dels recursos existents i es coneixen a través d’altres persones,
associacions, etc. De vegades, la informacié sobre les ajudes socials (per exem-
ple, per adaptar la llar, el transport...) arriben quan el malalt ja ha mort.

“I la quantitat de paperassa que s’ha de fer, perqué els serveis socials...
estan molt bé... si poguessin dir: ‘voste necessita aixo i aixo, aqui ho té tot,
ben aclarit”. (PCu)

“Porque la poblacion en realidad no estd informada de los recursos que ti-
ene; hasta que no ves las orejas del lobo, y dices qué hago, qué hago”. (PS)

“Mi padre tiene una cuidadora 24 horas. Mi padre... la cuidadora vive con
él, pero mi padre no paga mil y pico euros cada mes, y, a parte, la sequ-
ridad social porqué le guste. Es porque lo necesita. Le dieron el nivel 1, el
mds bajo de todos; que nos llamaron, bueno... primero vinieron a valorar,
luego nos llamaron, me llamaron a mi, entonces nos dijeron, éno? lo que
nos ofrecian. Una persona 5 horas a la semana, o bien, una residencia de
dia, o bien, si la persona que teniamos, la teniamos por... por empresa,
pues entonces, si, porqué te dan una ayuda”. (PCu)

F. Les experiencies d’atencid en I'entorn propi o de proximitat es
valoren positivament

'atencié domiciliaria i I’hospitalitzacié a domicili, aixi com I'atencio al final de

la vida i els hospitals de dia son valorats molt positivament, principalment pel

fet que els malalts poden estar en el seu entorn i s’estalvien els trasllats i molés-

ties derivades del transport sanitari i dels ingressos a I’hospital. Es una atencié

de qualitat, on les persones se senten acompanyades.
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“Tinc familiars amb... gent gran. Com l'atencid domiciliaria... que no tinc
cap queixa amb l'atencid que els estan donant, perqué... la veritat és que,
e tant la doctora de capgalera com la infermera son encantadores, pero si

que penso que calen recursos a l'atencié domiciliaria perqué van de feina
fins dalt i els costa arribar en poc temps; bueno, hi ha dies que han vingut
fins i tot a les 7 de la tarda, perqué al mati els ha estat impossible”. (PCC)

“lo penso que de vegades els costa molt de venir a casa a fer la visita, als
professionals. Bueno, als metges i... Bueno, a mi, per exemple, per a les

s

Multimorbiditat

analisis de sang ja venen sempre. Pero, la metgessa, llavors, sempre diu:

i 'si pots portar-la’i clar, és un problema. A vegades els costa una mica fer
la visita a domicili”. (PCu)

“.. porque he tenido la suerte o la desgracia [...] de la hospitalizacion
fAE domiciliaria... Para mi, si. Porque para mi, una vez que te pongan un
11 antibiodtico, que te vengan a casa, que... realmente es fantastico. Muy
profesionales, muy bien preparados. O sea, y te evitas todo lo que es el
hospital, bueno todo...”. (PCC)

“S’ha de potenciar, al meu modo de veure, el sistema de visites a domicili.
Hi ha molta gent que viu sola i, a més a més, d’un aspecte social hi ha un
aspecte clinic també. S’hauria de revisar”. (PCC)

eta
Persona malalta (PCC PC)

Destaguen que si tota I'atencio al llarg de les etapes (diagnostic, tractament,
alta) fos la mateixa que a la del final de la vida, el global de I'atencié sanitaria
seria molt més bona.

“Yo he tenido experiencias cuando hablaban de atencion domiciliaria, he

tenido experiencia en hospitalizacion a domicilio y he tenido experiencia,
por desgracia, con el servicio de paliativos, con PADES, y, a mi, me han

iy parecido, tanto la hospitalizacion domiciliaria como PADES, dos servicios
realmente maravillosos”. (PS)

g, “.. muy contentos porqué nada mds que se les llama, vienen. Como si
A@‘ fuéramos una familia. Sobre todo, los del PADES, médicos de cabecera y
bl algunos de los servicios de aqui. El neurdlogo, el de los pulmones, todos.

No tenemos quejas”. (PCu)

“De PADES. Jo, ja fa anys, vaig tindre el meu oncle malalt de cancer i,
bueno, van ser fantastics, pero fantastics... Fantastic perqué van estar...
0 sigui... perqué estaven. (PS)

san
Visié llunyana

Persona sana (PS)
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Tenien que fer-li analitica dia si dia no i alli estaven, se I'enduien, només
tenia que anar a recollir-la, jo. Vull dir, no tenia que fer absolutament res...
a part, un personal..., tant era qui feia massatges com el psicoleg, com la
doctora... | quan trucava... de sequida m’atenien, -qué et passa?-, -qué li
esta passant?-, -que li puc fer?-...” (PS)

Es un equip. Jo crec que hi ha aquesta coordinacié d’equip. [...] Es lo que
no he trobat jo... al principi de la malaltia, no he tingut aquest acompa-

nyament que he tingut al final. Perqué, clar, al final també ho agraeixes.

Per suposat, no?” (PCu)

Hi ha equips que fan particips els cuidadors i la familia tant dels canvis de trac-
tament com de l'atencio al final de la vida, i d’altres que no, com s’ha comentat.

“..a miem va agradar molt que el metge em donés a escollir qué és lo
que volia que fessin amb ell. [...] jo vaig decidir aixo perqué era un tema
que ja havia... diguéssim... bueno, ens ho haviem parlat, jo tenia clarissim
que era la seva decisio. Com que jo ja ho sabia, bueno, vaig dir: “no, no,
que el desconnectin” (PS)

2.2.3 Sobre I'experiéncia del tractament

A El medicament és un element crucial: “No me’l toquis quan em
va bé”

La relacié que s’estableix amb el farmac té una significacié elevada per a la per-
sona. Especialment per a les persones pacients complexes, I'element vital que
comporta el medicament fa que es visquin molt malament els canvis (per exem-
ple, passar a generics) o el fet que hi hagi diferents criteris entre professionals.

“Si que, ultimamente, con lo de la gripe, han cometido un fallo, porque ella
toma 43 pastillas fijas al dia y estuvo aqui'y se las quitaron por comple-
to”. Ella es muy pacifica y nada, estaba desorientada y nos queria pegar a
todos, que la queriamos matar”. (PCu)

“..llamé el otro dia porque me ponia un medicamento que él no toma, que
no sea el mismo con otro nombre... pero yo como... yo me rijo por lo que
me da el médico y yo siempre compro la misma caja en medicamento... y
siempre sé lo que tiene que tomar porque si no me enredo yo, porqué es
que toma muchos ¢ Me entiendes? (PCu)
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“Pero a I’Ultima visita em van tocar dos nois joves que deurien ser
estudiants o ja metges, pero em van convéncer de canviar-me de medica-
cid... i fa com dos mesos... perd, com que encara en tinc de l‘anterior, no
I’he canviat encara perqué igual que em diu pren, em diu espera’t... Que et
vingui un de nou i, apa, que et canvii les coses... Després he pensat: pero,
per que m’he deixat convéncer?” (PC)

En tots els casos s'acaba establint una autogestio del tractament fins a esdeve-
nir-ne expert. Els cuidadors també estan empoderats en la gestio del medica-
ment.

“El médico le quiso quitar una pastilla, yo le dije que no se la quitara. El
me dijo: “¢ Por qué?”, digo: “porque no. Porque lleva 12 afios con la enfer-
medad esta de la epilepsia, es mds mayor. ¢Y si ahora usted le quita este
medicamento y se me pone peor? Y yo no sé, o va al centro y se queda
dormido y se me queda muerto... [...] A mi no me dijo nada el médico y el
medicamento se lo siguen dando. (PCu)

“l, quan arribo, el doctor, el primer que em diu: “bon dia, escolta, pero tu
per queé vens si aixo no té cura?” “Escolti, a veure. Ja sé que no té cura,
ja ho sé prou. Ja ho sé. Perd he tingut un brot, em trobo molt malament,
potser m’hauria d’ajustar la medicacid”. (PCC)

“lo soc curds, soc meticulds, soc persistent amb la medicacidé, molt. Miro
tot el que haig de mirar, molt disciplinat i de tota la meva activitat, en
surten fins i tot grafiques, excels, promitjos, potencies [estossec] perque
posats des del dia que jo em vaig adonar d’aquest fet... [...] Li aporto de
tot. “Uix quantes dades!”. (PC)

Ates que els medicaments sén un dels elements crucials en la vida dels ma-
lalts cronics, els participants consideren que els professionals no sempre infor-
men de manera curosa del tractament i els prospectes no ajuden gens, més
aviat confonen. Per part dels professionals, es fa émfasi en la pauta de la medi-
cacid i no tant en el compliment (“per qué em cal prendre-la?”) ni en la resolu-
cid de dubtes.

“Mi marido... todos los montones de medicamentos... todos para... para la
epilepsia, para el corazon, para la presion. Es diabético, le hago 3 veces la
prueba del azucar. Si yo nada mds que leo un medicamento... yo me pongo
mala cuando leo el papel. Te lo juro. Le ponen de todo menos bueno”.
(PCu)
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“Diguem... els prospectes dels medicaments que prenem que és millor que
no ho fem. Serveix per curar, dues ratlletes o una ratlla del prospecte. Lla-
vors hi ha tota la pagina de davant, tota la pagina de darrere amb lletra
petita, eh? De coses dolentes que et pots trobar”. (PCC)

“D’aixo, no n’hem de fer cas. Ni llegir-ho. Perque el prospecte ha passat a
ser un fulletd publicitari. Abans, fa 30 anys o 40, compraves unes pastilles
i et deia tot lo que curava, i, deies, bueno, em prenc aixo i ja estic arreglat
per sempre. | ara és un document perque, tu, qualsevol cosa que et puguis
imaginar, després, no la denunciis al laboratori”. (PCC).

B. Les experiencies de decisions compartides sén positives,
pero no les coneix tothom

Les decisions compartides pel que fa al tractament, en alguns casos arriben; i
en d’altres, no. Hi ha una gran variabilitat, tant entre els professionals com entre
les persones.

Davant de la malaltia, quan es pregunta “Que s’ha de fer?” moltes vegades no
s'ofereixen alternatives, sind solucions. Les persones pensen que és clau entendre
el tractament perque rebaixa el nivell dangoixa i permet adoptar un paper més
protagonista de la malaltia. Alhora, serveix per impulsar la cura de la propia salut.

“Bueno, aixo, ara ja quan vaig al metge li dic: ‘escolta, no em facis cap
radiografia, si pot ser, mira de veure... em penso que trencat no el tinc. |
arribem a acords i no me’n fa”. (PS)

“I si que ella sempre m’ha explicat quins medicaments hi ha ara. [...] Hem
empitjorat aixo i hauriem de canviar aixo altre i aixo que saps que és aixo, aixo,
aixd. Es una decisié que hem cregut les dues, adequada i endavant”. (PC)

“Les decisions sobre tu, les has de prendre amb el metge, pero, conjun-
tament. Parlant-ho i conjuntament. Ja diem que és lo mateix, lo que és lo
millor per a tu, llavors decideixes tu el que vols fer”. (PCC)

“.. quan una persona esta afectada per més de dos malalties que estan
sent tractades, no hi ha manera de que tu aconsegueixis una visio con-
sensuada d’'aquest tractament. No hi és la figura del consens. No hi és, no
la trobes. No pots. Vas aqui, i aqui hi ha una visio. Vas a l'altra malaltia, i
aqui hi ha una altra visio. Que si, que comparteixes alguna cosa, pero tens
una resposta [...] Qui em pot dir, qui em pot dir... Aixo no...”. (PC)

Vegeu pagina 25: [‘actitud positiva, els espais d’oci i el suport social i familiar sén
imprescindibles (2.3.1; A).
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2.3 Que les fa ser més autonomes

Un dels puntals de I'estratégia d’atencio a la cronicitat és fomentar 'autonomia
de les persones, atés que s’entén que una actitud proactiva respecte a la cura de
la propia salut es tradueix en una millor qualitat de vida. Aixi mateix, la promo-
cio d’estils de vida saludables i la prevencié dels factors de risc de la cronicitat
també formen part de I'estrategia. Aquesta visié de la propia salut és oberta i té
en compte tant I'actuacio dels serveis sanitaris en promocio i prevencio com les
accions comunitaries que repercuteixen en la salut. La segona part del grup es
va centrar a coneixer dos eixos: que fan les persones per cuidar-se i quée troben
en el sistema sanitari per tenir una bona cura en salut.

Grafic 4. Esquema de continguts de la cura de la salut

23.1 Que FAN per tenir cura Queé TROBEN en 232
de la seva salut el sistema sanitari

A. Laformacid i la informacié que ofereix el

B TR . sistema sanitari empodera les persones.
A. Lactitud positiva i els espais d’oci

i el suport social i familiar s6n 2.3. 1 2.3.2 B. El suport entre iguals proporcionat pel sistema

imprescindibles. o "
. . sanitari és valorat molt positivament.
» Vegeu pagina 30: Les experiéncies de

decisions compartides son positives,

perd no les coneix tothom (2.2.3; B). C. Les persones creuen que des del sistema falta

més orientacid sobre la promocid i prevencié

B. Adquirir habits saludables com tenir de la salut.

una bona alimentacié i fer exercici fisic
sén elements basics. D. L'adaptacié del sistema a les noves tecnologies
ajuda a l'autocura.

C. Internet és un mecanisme d’autocura i

empoderament al qual recorren les » Vegeu Pagina 18: E£s demana un accés facil al
persones. servei de referéncia a I’hora de resoldre dubtes
(2.2.1; D).
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2. Els resultats

2.3.1 Sobre que fan per tenir cura de la seva salut

El coneixement i la comprensié de la malaltia, del tractament i de les conductes
saludables per a la prevencid son el fonament de 'empoderament i 'autonomia
de les persones. Si en el capitol anterior s’ha parlat de la importancia d’una
bona informacid en relacié amb el diagnostic i el tractament, en aquest capitol
aprofundirem sobre les conductes saludables que segueixen les persones per
sentir-se bé amb si mateixes.

A. Uactitud positiva, els espais d’oci i el suport social i familiar son
imprescindibles

L'actitud positiva, la motivacié i I'activitat fisica i mental son elements basics
que destaquen els participants com a font d’autocura i que ajuden a assumir la
malaltia.

“lo, per la meva part, amb la malaltia cronica, si gue m’he treballat a mi
mateixa... No he anat al psicoleg, pero he fet temes de creixement, tallers
de creixement personal, ioga, meditacio, coses aixi”. (PCC)

“Jo... em va costar molt recuperar-me i penso com ella ha dit, no? Que una
actitud positiva és basic. | riure una mica, que costa, moltes vegades costa.
Pero, per aixo has de buscar, doncs, una mica al teu voltant i moure’t una
mica, no? O sigui, no et quedis a casa sobretot”. (PCC)

... jo penso que mantenir-te actiu, tant fisica com mentalment, juga molt
al teu favor...”. (PS)

Les persones necessiten poder tenir temps i espais per desconnectar, ja que és
vital tenir estones per a un mateix, encara que, a vegades, costa molt trobar-les.

“El temps d’oci o el temps personal... jo en aquests moments el tinc bas-
tant a zero. Pero és un error, un error que cada quinze dies intento buscar
un moment per a mi i entenc que tots ens hem d’intentar cuidar. Bueno,

i en els casos d’aquests de ser cuidadors, encara ho hem de tenir més en
compte de buscar aquest temps. Pero estem a I’Ultima, estem al final de la
llista... la llista sempre s’acaba abans i no tens temps per a tu ...”. (PCu)

“I sempre fem un parell de viatges o tres. Perque si no... bueno, jo entenc

que també, per cuidar algu primer has d’estar bé tu, perqué si no és im-
possible cuidar ningu”. (PCu).
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“Ando mucho, pero mucho, si puedo... Salimos a pasear, leemos mucho,
un rato de television... Y es lo unico que hago, cuidarme de todo y seguir
el régimen. Y las otras cosas que tengo pues me muevo, me muevo todo lo
que puedo... pero... eso es mi vida...” (PC)

“Quan balles, no recordes res. Es veritat. Perqué estas pendent del ball i no
recordes res... Pero jo estic perfecte, tu. Jo em trobo molt a gust, molt felic
i molt bé de la vida”. (PCC)

Disposar d’activitats que impliquen tenir vida social permet prendre distancia i
allunyar-se temporalment de la malaltia, encara que sigui per un espai breu de
temps. Aquestes activitats, que impliquen relacionar-se amb altres persones,
poden ser compartides amb |la parella o I'entorn familiar o implicar només
'individu, i proporcionen benestar fisic, mental o tots dos alhora.

= “Jo considero que les xarxes de suport van molt bé, pero també les xarxes
A@b socials d’amics, has de potenciar-les. Jo, ara, em trobo en aquesta situa-
i cio. Clar, jo, ara, hagués fet una altra vida i he de comengar una altra vida
totalment diferent...” (PCu)

Persona cuidadora (PCu)

“Pero, bueno, a part de tenir salut, i tal, és tenir un entorn d’amistats,
d’amics, d’‘amigues, o sigui, quan dic amics, vull dir... diguéssim... per po-
der fer coses amb aquest entorn que tens i que, bueno, que aixo t‘aporta
molt i és el que t'omple la vida”. (PS)

“Yo he hecho mucha vida social en la piscina porqué, claro, la gente que va
mds o menos todos los dias, la ves 4 veces a la semana”. (PC)

a
Persona malalta (PCC i PC)

“..la meva dona... al final, que també és la que... buscava més, es va que-
. dar amb dos o tres perfils de noies que els va passar lo mateix, i, llavors,
A@b ja va entrar en contacte amb algunes i, amb aixo... aixo que deiem, no? Si
parles amb algu que ha tingut una mica la teva experiéncia, te la pot expli-
car i, llavors, tu agafes lo que t’interessa, i ha rebut d’ella molt...”. (PCu)

Visi6 amplia de Fentorn
Persona cuidadora (PCu)

De vegades, hi ha dificultats per mantenir una vida social. Els participants co-
menten que si el malalt és un fill o una filla, i els cuidadors no estan sols, encara
es pot mantenir, en certa manera, la vida social. Pero si el malalt és la parella és
molt diferent; hi ha més dificultats per tenir vida social. Depén moltes vegades
de si ets poca familia o molta, de si la familia treballa...
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2. Els resultats

“Lo principal que tengo es que estoy 24 h al dia pendiente de mi marido.
O sea, no puedo despegarme de él para nada”. (PCu).

“..mi madre tiene 91 afios y hace unos 7 u 8 afios que ya no... o sea, tiene
Alzheimer. [...] Somos tres hermanos y la hemos estado cuidando noso-
tros”. (PCu)

Alguns cuidadors no volen desconnectar gaire estona perquée se senten culpa-
bles de deixar el malalt sense ells. En molts casos, necessitarien I'ajuda d’una
altra persona que complementés I'ajuda que ells donen com a cuidadors.

“Pero ho suportes tot i ho passes tot, no? | arriba un moment que jo crec
que t'acostumes... i inclus diria més, arriba un moment que arribes a ser
depenent tu del malalt, no el malalt de tu. Si no que t’‘acostumes al seu rit-
me, i en el moment que a lo millor pot estar una mica bé, i que a lo millor
no et necessitaria, eres tu qui el necessita”. (PCu)

“...ala meva dona, eh, ... m’hi passo 12 hores, amb ella. Pero, jo, els dos,
tres primers mesos em sentia culpable de no estar-hi les 24 hores, perqué
no m’hi deixaven estar. M’entens? Es que no m’hi deixaven estar... Perd, jo
em sentia culpable. Entens? El perquée? Pos, no ho sé, si és que jo no ho he
fet bé, perqué a la meva dona li hagués passat aixo. Pero et sents culpa-
ble”. (PCu)

“Una persona que he llogat que li ve a fer companyia. |, la majoria, en tinc,
molts, doncs, tenen una noia a les tardes per no patir, perque un també no
estigui tot el dia alla. Perqué crema molt tot el dia alla, eh”. (PCu)

“l, per lo demés, estic molt content perque, ja dic, tota la setmana estan
ocupats i, a mi, doncs, em treu un pes de sobre, em va molt bé. |, dintre

de tot, gracies al club social”. “.. fa 20 anys que esta en el club social de
Figueres, estic molt content perqué sempre tenen totes les tardes una cosa
o altra per fer, totes. | aixo, doncs, m’ha donat una cosa... diguéssim... ex-
pansio per a mi, perqué... ella és esquizofrénica, paranoica, cronica”. (PCu)

Les persones que estan vinculades a diferents associacions han buscat, pel seu
propi peu, orientacions sobre serveis i recursos que el sistema de salut no ofe-
reix: aspectes legals, el suport emocional, espais de trobada, congressos, etc.
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. “A Molins, fins i tot hi ha molts parcs que, bueno, de cara potser a les per-
I sones cuidadores o a tothom que pugui... Hi ha molts centres en els parcs
per poder fer exercici, i en els centres civics també promocionen molt i
aixo de buscar coses o sortides per a uns i altres, jo les he vist i, i fan molta
cosa: amb canalla, aixo que déiem, si fossim jovenets, al centre civic on
vaig actualment, que... la riera Bonet, és que fan de tot”. (PCu)

Visi6 amplia de Fentorn
Persona cuidadora (PCu)

“..faig Chi Quang, faig musicoterapia, i, a més a més, vaig a un centre civic
A@\ en el qual hi ha molta gent gran i no tan gran, que han patit, bueno, la
majoria, en el cas de les dones, casi totes han patit cancer de pit, i una mi-
queta, doncs, en parlem, de tot plegat... que em va molt bé i, a més a més,
fem exercici, musicoterapia, terapia, treball de memoria, i bueno...”. (PCu)

Visi6 amplia de Fentorn
Persona cuidadora (PCu)

P “O sea, los médicos tendrian que auditar las asociaciones, porque somos
v como las muletas, somos como la ayuda, somos como un brazo mds que

tiene... una herramienta mds que tiene el paciente y en este caso también
el médico porque le estamos quitando el trabajo que... Y orientamos en
muchos aspectos: en temas legales, en temas que nosotras tenemos psi-
cdlogos, y todas estas cosas. Que somos fundamentales”. (PCC)

Persona malalta (PCC PC)

e “Pero, jo aixo ho he buscat. Bueno ho he buscat perqué, a més, si que tinc

R‘H‘K‘) bastanta relacio amb associacions, perquée soc a una federacio de volun-

; tariat i conec moltes associacions de Lleida i una d’elles és Dret a morir
dignament, llavors conec aquesta associacio i a vegades he buscat infor-
macio, no perqué me I’hagin facilitat, sind perqueé jo I’he anat a buscar.
Perqué m’ha interessat”. (PS).

Van poc als servels
san
Visid llunyana

Persona sana (PS)

“lo he tingut la valentia —i perqué soc llancada- o la cara o no ho sé,
d’anar a jornades i congressos. | he anat tres anys sequits a Palma, on
n‘organitzaven un de fibromialgia, pero que estava adregat a metges,
experts i estudiants”. (PCC)

“Ella anava a classes d’aixo que fan a I'Ajuntament de memoria, tallers de

A@\ memoria, i tal. Pero aquests tallers de memoria no es lliguen tampoc amb
sanitat ni res; perqué... “bueno, va perdent la memoria, jo penso que si, hi
ha algo que no ens lliga”. No hi havia ningu que digues “ah, doncs mira, hi
ha algo que no lliga, sembla que és de memoria, anem cap aqui, i a veure
aquests que et diuen que has de vigilar”. (PCu)

Visi6 amplia de Fentorn
Persona cuidadora (PCu)

- “..vaig a grups... grups del/GAM/..., que son grups d’autoajuda, on anem

A@\ los pares. Normalment mos sentem varios pares i fan... i van venint gent
i nova..., i, és clar, com que ja tenim més experiéncia, podem donar algun
B consell, no? Perque ja ens hem trobat amb tot lo que ells han de viure

encara”. (PCu)
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X Vegeu pagina 23: Les experiencies de decisions compartides son positives, perd no
les coneix tothom (2.2.3;B).

B. Els habits saludables, com ara tenir una bona alimentacid i fer
I"exercici fisic, son elements basics

Els estils de vida son importants per a tots els grups. Hi ha consens a I'hora d’as-
senyalar la importancia de tenir uns habits saludables: fer activitat fisica, men-
jar de forma adequada, mantenir la ment activa i sortir de casa son elements
gue tots destaquen. Tot i aixd, molts d’aquests habits i estils de vida son dificils
d’adquirir i mantenir, ja que requereixen voluntat i constancia.

“I el pacient té un deure que és cuidar-se”. (PCC)

“Faig excursions amb gent més o menys de la meva edat. Faig una coral,
faig aiguagim, faig natacio, que va molt bé. | tot aixo ajuda molt”. (PCu)

“La gent ho hauria de tenir molt clar, s’ha de fer exercici. Pero no exercici
nomeés d’anar a caminar, exercici de fer estiraments, de flexibilitat, de tot
lo que... Des del cap bellugant-ho tot fins a baix als peus. | aixo penso que
és molt important. Menjar adequadament, que jo entre cometes ho faig
a temporades, i a temporades em passo, pero mirar de no engreixar-te,
mirar de no prendre cap medicament i anar fent”. (PS)

Les persones sanes destaquen que la familia és una de les fonts d’adquisicio de
conductes saludables, que cal que vagin acompanyades de la voluntat propia.

“..faig coses que ja son nates des de que vaig néixer, perque ho he adquirit
dels habits familiars i, no ho sé, i penso que ho faig bé”. (PS)

“Els pares, per mi, han sigut un punt molt important de la meva salut”.
(PS)

“Vaig comencar a cuidar-me més de lo que em cuidava perqué ells (els
fills) tinguessin I'exemple...”. (PS)

Un ensurt en un moment donat sobre la seva salut fa que les persones malal-
tes canviin la seva actitud, ja que el canvi no es basa exclusivament en el calcul
racional i la disponibilitat d’informacio. Hi ha molts consells que es coneixen i
no s’apliquen. Es comenta que sovint la motivacié no apareix fins que no hi ha
un ultimatum o un ensurt. Es tractaria de poder tenir espais per treballar la
motivacié abans d’arribar a situacions limit.
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2. Els resultats

“Es molt dificil perqué, a mi, fa molts anys que em diuen: -tu estds massa
gras-... pero, la veritat és que no en feia cas, fins que, amb el tema del
ronyd, em van dir -hauras d’anar a dialisi-. -... si t’‘aprimes a lo millor
podem lograr que el ronyo treballi millor-. -I, com s’ha de fer aixo?- Bueno,
em va posar una nutricionista, em va explicar... i a ‘raja tabla’. | vaig perdre
20 quilos, he perdut 20 quilos amb pocs mesos [...] Per I'ensurt, que, és
clar, m’ha anat molt bé, pero...”. (PCC)

“Ara... ja fa..., gairebé 40 anys potser, que vaig tenir un problema greu
d’esquena, una ciatica aguda, i em van dir que lo millor era que anés a
nedar. Com que l'aigua ja m’agradava vaig comengar a anar a nedar i
encara hi vaig. Hi vaig tres cops a la setmana, a nedar. | em va molt bé. Em
va molt bé. Per a I'esquena i per al cap”. (PCC)

“Tothom ho sap com s’aprima, per qué no ho fan? O per qué no ho fem?
[...] Perqué no hi ha ningu que t’ho digui o perqueé tu dintre teu ja ho farem
dema, ja ho farem un altre dia... ja home jo estic bé, qué m’ha d’explicar...
[...] La prevencio és abans, eh, d’estar malalts? Ara a nosaltres ens han
fotut una clatellada, una mica més m’hi quedo, no? Potser que estigui
vigili...”. (PCC)

Els efectes perjudicials de I’'entorn fan que les persones sanes vulguin canviar
algunes situacions a I’'hora de tenir una bona cura de la seva salut. Els espais
sense fum, l'alimentacio saludable, les hores de son, la disminuciod del soroll
ambiental sén aspectes de I'entorn que afavoreixen que es trobin millor.

“lo, per exemple, lo que m’afecta molt és la contaminacio atmosferica. |
una altra cosa de que ara també es parla molt, la contaminacid acustica.
El que viu a un carrer que tot el dia passen cotxes... Es contaminacid
acustica i I'altra [...] Aixo repercuteix a la salut, clarissim. Hi ha moltes
particules a I'ambient”, (PS)

“Buscar una zona que no passin ni camions, ni autobusos, cotxes...
tranquil-la, al costat del bosc o de camps de cultiu... | ho busques perque
aixo és que no pot ser bo per ningu”. (PS)

“..0 sigui, els nens a Espanya se’n van a dormir molt tard i els adults,
també. | si no dorms estas irritable, no rendeixes a la feina [...] Jo ara, al
final, he apres que l'aprofito més si dormo vuit hores i I'endema puc rendir
al maxim a primera hora i també costa, eh?”. (PS)
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2. Els resultats

C. Internet és un mecanisme d’autocura i empoderament al qual
recorren les persones

Les persones recorren a les noves tecnologies quan se senten desemparades
i necessiten empoderar-se. Es un inici del seu autoaprenentatge i de la seva
autocura.

“...yo no estoy asesorada por nadie, sino que a veces me pongo en internet
e internet también nos ayuda. También hay cosas buenas y cosas malas.
Pero bueno... siempre cojo la parte mds positiva”. (PCu)

“..internet m’ha ajudat a classificar-ho, pero sense profunditzar-ho,
perqué en el moment que profunditzo, jo, no hi entenc, d’allo”. (PCC)

“..jo crec que internet pot ser molt bo, molt dolent, perqué hi ha molta
informacid incorrecta o imprecisa, pero sempre pot ser complementari del
professional al qual puguem consultar”. (PS)

'Us de les noves tecnologies de la informacid i la comunicacié esta a I'abast de la
majoria, i és una de les maneres que tenim d’estar informats. Pero la informacio
sola no és suficient, cal tenir informacio accessible i fiable. Els malalts creuen
que els professionals els haurien d’explicar quines fonts sén les que han de con-
sultar (recomanar llocs web i altres fonts d’informacid), quins son fiables i quins
no, en lloc de posar-hi objeccions.

“D’on traiem la informacio? En el meu cas, doncs, amb tota la valentia
del mon, anar-me’n a Palma al congrés que s’organitzava per a metges,
no? Per veure directament qué s’estava dient. Pero aixo de Palma ho vaig
descobrir passant hores a Internet. [...] Jo el que buscava eren jornades i
congressos que a mi em semblessin fiables”. (PCC)

“Jo crec que aixo, si se sap utilitzar pel sistema sanitari no sera dolent
perque ens tindra millor informats sempre que estigui sempre contrastat
amb el professional, el qual t’ha d’ajudar, eh? Obligara també el
professional a estar més alerta perque saps que tu ja t’ho has mirat i no
diras si em falta cap prova, aixo pot tenir també, si ho sabem revertir, una
cosa positiva perqué també diras per qué no la fas, eh, si te la demana,
etc”. (PS)

“Es que és aixo lo que hauria d’haver, no? Una cosa que fos veridica,

perque esta fet per CatSalut o por qui sigui. [...] una cosa a qué realment
te puguis agafar en realitat”. (PCu)

La visid de les persones sobre |'atencié a la gent gran i a la cronicitat 39



Persona cuidadora (PCu)

[
Multimorbiditat

Visi6 amplia de Fentorn

Persona cuidadora (PCu)

2. Els resultats

Grafic 5. Elements detectats fora del sistema sanitari que les persones fan servir
per tenir cura de la seva salut i de la seva malaltia.
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2.3.2 Sobre que troben en el sistema sanitari

A. La formacid i la informacié que ofereix el sistema sanitari
empodera les persones

Els participants manifesten que rebre informacié o tenir experiéncies organit-
zades de formacid (pacient expert, cursos d’educacio per a la salut, etc.) pro-
porcionades des del sistema sanitari, els ajuda en I'autocura.

“Yo, cuando me han llamado a algun cursillo, he ido. He ido de la Cruz
Roja he ido a dos. Uno que era tres dias solo, y el otro que hice varios, me
dieron todo lo que hice de la camilla... y todo, me dieron como se dice...un
diploma, no me salia ahora. Si puedo participar y lo puedo hacer porqué
me interesa, no me importa hacerlo”. (PCu)

“Te mandan el folleto... el impreso informativo y alli me enteré que, que se
hacia, digamos, deporte gratuito. Como dije antes, ahi van muchas sefio-
ras, muchisimas sefioras que también lo saben por las enfermeras del CAP.
Se les informa para que vayan, para que tengan bien la tension, para que
estén en forma...”. (PCu)
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2. Els resultats

Els malalts valoren molt positivament les experiencies de formacio, tallers i
grups sobre la malaltia.

“Des de I’Associacid del Cancer, és que em van donar un llibret una mica
sobre aix0, no? De com s’ha de cuidar el cuidador o tinguem en compte
el cuidador perque, clar, també és una peca clau i també necessites el teu
temps. | des d’alli, la psicologa sempre que hi vaig m’insisteix, no? Tu, que
fas? | tens temps per a tu?”. (PCu)

“...a I'Associacio fem un curs d’ajuda mutua i alla ens arriba informacid
també, pero clar, la informacid que es donen entre ells mateixos, els afec-
tats, no té res a veure amb la que es dona a I’hospital. Es veu tot diferent.
Perque els malalts t’expliquen la veritat, que es troben malament, que
acabaran malament...”. (PCC)

B. El suport entre iguals proporcionat pel sistema sanitari
és valorat molt positivament

Les persones malaltes i els cuidadors que han participat en experiencies de su-
port entre iguals, com ara grups d’ajuda mutua, el Programa Pacient Expert
Catalunya, el Programa Cuidador Expert Catalunya, etc. consideren que aixo
els ajuda en el seu benes-tar i autonomia.

“A I'Hospital de Sant Pau, la Casa de Convalescencia, hi havia [...], el foro
espanyol de pacients. Hi vaig col-laborar de sequida, em va interessar
molt. [...] Aquell curs, a mi, em va anar molt bé i fer-lo amb els paci-
ents...»". (PCC)

“I després també vaig al Centre de Salut Mental, també aprenc. Fan grups
d’autoajuda, tan malalts com cuidadors. O sigui, pares i fills. ... Es parla de
tot”. (PCu)

“Yo soy diabético y ademds estoy en el programa de Paciente experto.
Entonces yo, pues, explico... tenemos que estudiarnos un dossier y prepa-
rarnos y explicar el tema de diabetes tipo 2. La verdad que personalmente
me ha ido muy bien porque al final manejas una cantidad de informacion
que es interesantisima y necesaria, pero necesaria, creo yo que deberia ser
desde el primer dia”. (PC)

“.. jovaig arribar a l'associacio mitjangant el metge de capgalera... i a mi

el que realment em va ajudar va ser trobar altra gent... altra gent que
tingués el mateix que jo”. (PCC)
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Les tasques de voluntariat que proporciona el sistema sanitari public, és a dir,
ajudar altres persones que es troben en situacions semblants o en situacions
gue els malalts ja han viscut, és positiu per als mateixos voluntaris. Fer activitats
fora de casa serveix per tenir un espai de socialitzacié i per reduir I'aillament.

“Jo vaig fer voluntariat el primer any amb l‘associacio. Ara faig aixo de

les jornades virtuals que fem junts. Pero el primer any vaig estar fent
voluntariat. Em va ajudar moltissim per mi mateixa. Perquée jo em pensava
que em moria i quan veus els altres i també que els pots ajudar, que
serveixes per a alguna cosa... em va ajudar molt a sentir-me millor jo
mateixa. Bueno, anava a I’hospital i parlava amb els pares i anava a veure
els nens que tenien cardiopaties, que estaven recent operats...”. (PCC)

“Jo, de cuidador, no en soc. L'unic que ja fa set anys que soc voluntari de
I’Hospital de Palamds, faig acompanyaments, els dilluns i els dimecres vaig
a planta, i els dijous vaig amb els de dialisi; fa tres anys que vaig amb els
de dialisi. |, bueno, i tinc una experiencia amb les persones de dialisi, pero
de cuidador... o sigui, és molt diferent de lo d’allo... Si pot servir en algun
moment determinat la meva experiencia d’allo, doncs també ho diré, és
clar. Només faltaria”. (PCu)

C. Les persones creuen que des del sistema falta més orientacié
sobre la promocid i la prevencio de la salut

El sistema dona poques pistes en relacio amb els habits saludables, ja que es
basa en recomanacions genériques, com ara menjar sense sal, reduir el pes o fer
activitat fisica, pero, generalment, des del sistema no s’orienta sobre recursos o
opcions especifiques.

“Llavors, aquest camp del...del deure esta molt poc treballat i el camp d’on
es parla de la prevencio, a mi em sembla que esta infimament treballat.
[...] la sanitat hauria de sortir més...”. (PCC)

“I penso que, a vegades, no estem prou pensant amb la prevencid. Com
que vivim en el mon dels metges, lo que fem és tractar les malalties. Pero,
realment, hi ha formes i formes potser d’allargar I'aparicio de la malaltia
o0... que no les estem utilitzant. O sigui, treballar més amb la prevencid
seria molt millor”. (PC)

“Penso que és el gran forat que tenim. En la prevencid, per dir tres frases.
Trobo a faltar, sempre, i no em cansaré de dir-ho, els dos, el doctor i la
doctora que més curen la gent i son: el doctor exercici, la doctora dieta i
la doctora higiene. | aixo s’hauria de dir constantment, sempre. Potser no
arribariem a la cronicitat”. (PCC)
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2. Els resultats

Ateés que el sistema sanitari proporciona recomanacions generals, es demanen
més idees sobre activitats mixtes per a les persones cuidadores, les sanes i les
malaltes, i un espai (virtual) on aquestes puguin opinar sobre el que els va millor.
Algunes iniciatives, com per exemple la recepta d’activitat fisica, sén valora-
des positivament, ja que es tracta d’una actuacio concreta, quantificada i adap-
tada a cada persona, no una recomanacio geneérica.

...nosaltres vam fer una experiéncia sobre l'activitat fisica: de receptar
una recepta normal, en comptes de dir diazepam dir: caminara vosté 15
minuts una setmana. | a la setmana vindra i li posaré mitja hora i tal. |
receptava, com si fos un medicament, l'activitat fisica”. (PS)

“..lo que ens fa falta és molta més formacio i molta més informacio sobre
que fer. No tot acaba amb la medicacid, fes esport, fes aixo, fes manteni-
ment, fes una dieta...”. (PC)

“Algun CAP recomanaven taitxi i millorava la salut de la gent, per tant,
aquestes activitats... bueno tots sabem que l'exercici és vital per a tot-
hom”. (PC)

En general, el sistema s’obre poc a allo que fan les persones per cuidar-se. Les
persones comparteixen poc amb els professionals allo que fan, i sovint es troben
amb reticencies dels professionals a I’'hora d’aconsellar i de valorar activitats no
mediques.

“La verdad que... a mi no me han dicho nunca nada. Yo siempre le he
preguntado al médico si algo de la dieta y la nutricién podria cambiar y
me dicen que cientificamente no esta probado [...] Que es bueno, pero
tampoco nunca me han recomendado especialmente nada sobre eso. La
verdad que siempre con la medicacion y...”. (PC)

“.. jo trobo bé que la gent s’informi perque ara tot ho trobes a internet...
Pero que diuen els metges? Que han de fer cas al metge. Perqué a internet
opina molta gent que no té lo que té el metge. Molta gent que posa coses
que no tenen ni una base cientifica”. (PS)

“.. el sistema no ajuda. No ajuda els cuidadors, no els ajuda gens. Es clar,
al mateix moment també et diu que t’has de cuidar, si home. ... aqui en el
nostre sistema, la gent malalta no interessa massa... i els que cuidem la
gent malalta encara menys, no? (PCu)
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D. Uadaptacio del sistema a les noves tecnologies,
ajuda a l'autocura de les persones

Els participants consideren que el sistema sanitari hauria de potenciar els sis-
temes d’informacio, ja que son valorats per les persones més enlla de la seva
accessibilitat.

“Unes estones per aquestes e-consultes, no? Pero, aixo, potenciar-ho una
mica més... faries molt més servei amb molt menys temps i la gent més
contenta. | els treballadors no perdrien temps, cinquanta minuts per dos
papers, no?”. (PCu)

S'agraeixen algunes iniciatives com La Meva Salut:

“..ya hace unos afos. Supongo que vosotros también lo usdis, o no lo
usdis, pero a mi me va muy bien. Yo me inscribi en el ICAP al Canal Salut,
a La Meva Salut, y la verdad que es fantdstico, porque antes tienes tu
las pruebas que el médico. Ahi tienes tus analiticas, tienes tus cosas, tus
informes médicos, tu historial médico, y es fantdstico”. (PCC)

Persona malalta (PCC PC)

X Vegeu pagina 14: £s demana un accés facil al servei de referencia a I’hora
de resoldre dubtes (2.2.1; D).

Grafic 6. Elements detectats dins del sistema sanitari que les persones fan servir
per tenir cura de la seva salut i de la seva malaltia
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3. Conclusions

Les experiencies i opinions exposades en les reunions de grup dibuixen la ne-
cessitat de consolidar un model d’atencié més integrat i centrat en la persona.

En destaquen els elements seglients:

1. Les persones necessiten articular la seva relacido amb el sistema a partir
d’un professional de confianca o d’un equip de professionals. Amb aquesta
persona o equip s’estableix un vincle emocional, de suport i de coneixenca.

2. Esdevé indispensable que els professionals disposin d"habilitats comunica-
tives i relacionals i que alhora tinguin en compte la gestid de les emocions
lligades a I'impacte del diagnostic i al procés d’acceptacio de la malaltia.

3. Es valora molt disposar de respostes rapides, amb diferents nivells d’exper-
tesa i celeritat. L'accés als professionals es valora que sigui directe, rapid i
de confianca.

4. Cal prestar atencid a 'acompanyament en les transicions entre nivells as-
sistencials. Es valoren positivament experiencies d’atencio en I'entorn més
proper, que estalvien desplacaments i suposen una atencidé més integrada.

5. Les caracteristiques de l'atencié al final de la vida (escolta, acompanya-
ment, habilitats relacionals...) es valoren molt positivament i seria desitja-
ble que existissin en les diferents fases de la malaltia, com en el moment
del diagnostic i el tractament.

6. Per tal de promoure la salut i 'autonomia, els ciutadans reclamen als pro-
fessionals que es practiqui més la prescripcié de recursos tant des de dins
com des de fora del sistema sanitari.

7. Les experiencies d’una atencid més personalitzada i una mirada biopsico-
social que englobi el tractament sanitari, I'emocional i que alhora tingui en
compte I'entorn social i familiar de les persones.

8. Es imprescindible potenciar I'atencié al tandem malalt-cuidador i alhora
habilitar la participacio del cuidador.

9. La solitud de les persones malaltes croniques i la de les cuidadores és un
altre dels elements que cal tenir en compte a I'hora d’oferir una mirada
més integradora. En una societat cada vegada més envellida, es preveu que
la solitud tingui un protagonisme creixent els propers anys. Cal promoure,
des del sistema, pero també des de la comunitat, accions que trenquin I'ai-
llament a I’hora d’afrontar la malaltia i les tasques de cura.
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Més enlla de I'atencié que ofereix el sistema sanitari, un estil de vida que pro-
mogui un envelliment saludable i 'autonomia en la cura de la propia salut son
aspectes rellevants que redunden en benefici de la qualitat de vida relacionada
amb la salut al llarg del cicle de vida. La visid de les persones sobre aquests dos
aspectes i la seva relacié amb el sistema sanitari inclou les nocions segients:

1. Disposar de formacio i informacid és necessari, pero la informacio per ella
mateixa No genera un canvi cap a uns comportaments més saludables. La
persona que rep formacid sobre la malaltia que té gaudeix de millor qua-
litat de vida i més autonomia, pero cal que la informacid s’ofereixi en un
moment vital significatiu, en un entorn de confianga i en un context ade-
guat. Aixi, es destaguen les experiéncies organitzades de formacié, com
ara cursos o grups de pacients experts, que generen entorns de confianca,
d’aprenentatge significatiu i permeten la interaccio.

2. Les noves tecnologies posen a I'abast molta informacié, pero calen criteris
per avaluar-ne la fiabilitat. S’evidencia la necessitat que els professionals
sapiguen orientar i donar recomanacions respecte a la informacié a les xar-
Xes.

3. La familia és una font d’adquisicio d’estils de vida més o menys saludables,
com també I'entorn fisic i el context social influeixen en la salut de les per-
sones.

4. E| sistema de salut esta poc obert a aconsellar activitats no mediques i els
consells s‘ofereixen majoritariament després del diagnostic. La promocid
de la salut es fa generalment a través de recomanacions generals i no tant
de forma detallada i personalitzada.

5. Disposar d'acompanyament a I'hora d’afrontar la malaltia és clau, i tots els
elements de suport son molt ben valorats, ja sigui el paper del professio-
nal com els grups d’iguals o les associacions de pacients. En el cas de les
persones cuidadores, es destaca poder disposar d’espais de desconnexid i
d’interrelacié social amb persones que passen per la mateixa situacio.

Les idees que les persones han expressat en els grups de discussid sén coinci-
dents, en bona mesura, amb el model d’atencié centrada en la persona i amb
les recomanacions que s’adrecen als professionals en el llibre jDejad que los
pacientes ayuden!®: saber recomanar pagines web, oferir contactes amb altres
pacients amb patologies semblants, preguntar per les preocupacions dels pa-
cients, parlar dels pros i dels contres de cada opcio terapeutica, oferir 'adreca
electronica dels professionals, estimular que el pacient parli de les seves prefe-
rencies, preguntar-li que ha entés i compartir amb ell informes, resultats i notes
cliniques.
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Alhora, I'experiencia que expressen les persones d’alld que entenen per una
bona atencio té molta relaciéo amb el que Harry Picker® va definir com a qualitat
assistencial des de la perspectiva del pacient. Es a dir, tenir en compte els va-
lors, les preferencies i les necessitats de les persones malaltes, rebre serveis de
manera coordinada i integrada, disposar d’informacio rellevant clara i compren-
sible, aconseguir la maxima qualitat de vida possible amb una especial atencié
al dolor, disposar de suport emocional per afrontar la por i I'ansietat, implicar
familiars i amics en el seu procés en la mesura que ho creguin oportu, rebre
atencid continuada independentment del punt d’atencié i obtenir la maxima
accessibilitat possible als serveis necessaris.
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4. Annex 1. Guio de
les discussions de grup

- Bloc 1. Com és I'atencio que es rep? (90 minuts aprox.)

A partir de les vostres experiéncies, directes o indirectes (com a persona sana,
cuidadora, malalta cronica o malalta cronica complexa), quins aspectes conside-
reu IMPRESCINDIBLES per rebre una bona atencio sanitaria continua i quines

coses caldria canviar...

Tecnica: escolta activa. Dinamitzar el grup perqué parli tothom.

~ \ )
FACTOR HUMA COORDINACIO DE PROFESSIONALS
e E| dia a dia AMB els professionals. e E| dia a dia ENTRE els professionals.
e Que és més prioritari quan teniu un e Com és la relacié entre els professionals?
problema de salut? e Hi ha bona comunicacié entre ells i tots
e Com és la relacié del dia a dia amb els tenen la mateixa informacio?
prOfeSSiOﬂalS? (||enguatge—comunicacié). e En els casos en qué cal relacionar-se amb
e Que és el que més valoreu d'un més d’un servei, teniu clar a quina porta
professional? (rapidesa, amabilitat...). heu de trucar?
e Quina és la via de comunicacié amb els e Teniu la sensacié que tots van a una? En
professionals que utilitzeu habitualment? quins casos? En quins no?
\ J \\ J
~ \ )
US DE SERVEIS TRACTAMENT
* En el cas d’haver anat al servei d'urgencies, e A l'hora de prendre decisions sobre
haver estat hospitalitzat o atés al domicili, la malaltia (sobre tractaments, sobre
quina ha estat la vostra experiéncia? medicacions, etc.), us en sentiu
* Quins aspectes, positius o negatius, podrieu protagonistes?
destacar? ¢ Quan s'han hagut de prendre decisions en
¢ Hi ha qlestions de salut que caldria decidir relacio amb un problema de salut, quiles ha
. pres?
de forma anticipada? o
Crei | ! o d * Preneu decisions sobre la vostra salut
L[] . .7 .
re'eE‘ que tote gue us proposa fequip de (tractament, medicacié...) conjuntament amb
salut és necessari- el professional?
e E| tractament és diferent segons I'equip
professional i/o el centre on us atenen?

\. J \ Yy
4 )
TIC/apps, mitjans comunicacio, decisions compartides, recerca, participacio,
tractaments pal-liatius
\. J

- Voleu afegir-hi algun aspecte més?
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- Bloc 2. La cura de la malaltia i de la salut (90 minuts)

Que us cal per ser més autonom/a i qué us ajuda a ser-ho en relacido amb:
(Com em cuido i queé és el que m’ajuda a cuidar-me).

a )
MEDICAMENTS (aprox. 20 min.) ESTIL DE VIDA (aprox. 20 min.)
¢ Tots els medicaments que preneu creieu que e Heu pensat mai qué és important per envellir
sdn necessaris? bé?
e Compliment del tractament. ¢ Recomanacions alternatives al component
¢ Dubtes (a qui els consulteu primer? Familia, quimic.
amics, professionals, altres). e Els professionals de la salut us han donat
« Solucions alternatives als professionals. instruccions? (Exercici, dietes, habits, etc.).
e Seguiment de les instruccions (practic). * Canvis (que us ha fet canviar).
e Decisions (esteu d'acord amb els e L'entorn, els mitjans de comunicacid, altres.
professionals?). e Per que ho feu i per qué no?
e Comprensio de la informacié dels e Envelliment saludable o altres motius?
medicaments (teoric). * En el meu entorn es fan activitats per
promocionar-ho?
\ J
a )
INFORMACIO (aprox. 20 min.) DIALEG (aprox. 20 min.)
e Informacid sobre la salut/malaltia ¢ VVies de comunicacié que utilitzeu per parlar
* Rebeu informacié sobre temes relacionats de qualsevol inquietud relacionada amb la
amb la vostra salut? salut.
e La busqueu? e Per que ho parleu?
* On la busqueu? e Suport emocional.
o L'enteneu? * Suport evasiu.
e Amb qui ho parleu? * Amb qui ho parleu?
e Ho poseu en comu? Dins o fora de la * Relacio a diferents nivells amb
consulta? professionals, personals, altres.
* Es necessaria? * On ho parleu?
e Espais fisics (casa, bars, hospitals, etc.).
\ J
N\
TIC/apps, mitjans comunicacio, decisions compartides, recerca, participacio,
tractaments pal-liatius
J
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5. Annex 2. Resultats
de 'enquesta de
valoracio

Valoracioé general

En els 9 grups de discussio hi van participar 96 persones. D’aquestes, 86 van
respondre I'enquesta de valoracid (89,6%). El 48,83% I"han respost dones, el
41,86% I’han respost homes i el 9,30% no ha contestat I'enquesta (NC) (vegeu
la taula 1).

El 31,4% de les persones que han respost I'enquesta corresponen a grups de
persones sanes, seguit del grup de cuidadors (26,7%). El 23,3% corresponen
als grups de pacients amb malaltia cronica i, finalment, el 18,6% representa els
grups de pacients amb malaltia cronica complexa (vegeu la taula 2).

El percentatge de dones és superior al d"homes en tots els grups excepte en el
de persones sanes (vegeu la taula 3).

Quasi tres quartes parts (72%) de les persones enquestades son nascudes a
Catalunya, mentre que el 21,0% son nascudes a la resta d’Espanya, i el 5,8% son
nascudes a la resta del mén. Només un 1,2% no ha contestat on han nascut (ve-
geu taula 4). Pel que fa a I'edat (vegeu taula 5), el percentatge és forca similar en
tots els grups (entre 15% i 21%), tot i hi ha un alt percentatge que no ha respost
aquesta pregunta (46,5%).

El 95,3% correspon a un perfil participant de ciutadania, el 3,5% a altres perfils
i I'1,2% no ha contestat. La meitat de les persones enquestades sén jubilades,
mentre que el 35,0% fan un treball remunerat i el 15,1% tenen altres situacions
laborals (estan a I'atur, fan feina domeéstica no remunerada, estudien) (vegeu
taula 6).

Quasi la meitat (46,5%) de les persones que han respost el qliestionari té estu-
dis universitaris, un 31,4% té estudis secundaris, un 17,4% estudis primaris o
menys. El 4,7% no ha contestat la pregunta (vegeu taula 7).

Pel que fa a la distribucio territorial dels grups, el 21,0% de les persones que han
respost I'enquesta hi van participar a Barcelona ciutat; el 17,4% de les persones,
a Lleida; el 28,0% a les arees metropolitanes Nord (Sabadell, 14,0%) i Sud (I'Hos-
pitalet de Llobregat, 14,0%); el 12,8% a Girona, I'11,6% a Salou, que provenien
de les regions sanitaries Camp de Tarragona i Terres de I'Ebre, i el 9,3% a Man-
resa, i provenien de la Regio Sanitaria Catalunya Central (vegeu la taula 8).
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Caracteristiques sociodemografiques de les persones que han
participat en els grups de discussio

Grups amb persones amb malaltia cronica complexa (PCC): els grups es van fer
a Barcelona ciutat i a Manresa. Més de la meitat de les persones, no van contes-
tar 'edat. El percentatge d’homes i dones gairebé igual. La majoria de persones,
son jubilades amb un nivell formatiu universitari.

Grups amb persones amb malaltia cronica (PC): els grups es van fer a Barcelo-
na ciutat i a Salou, amb participants de les regions sanitaries Camp de Tarragona
i Terres de I'Ebre. Tenen un perfil de participant com a ciutadania i la majoria son
persones jubilades amb un nivell formatiu universitari. Més de la meitat de les
persones, no van contestar |'edat.

Grups amb cuidadors (PCu): els grups es van fer a I'Hospitalet de Llobregat i Gi-
rona. Hi predominen les persones de 45 a 64 anys, amb una assisténcia d’homes
i dones similar. La proporcio de persones amb estudis secundaris i amb estudis
primaris, és més elevada en aquests grups.

Grups amb persones sanes (PS): els grups es van fer a Sabadell i a Lleida. Gaire-
bé la meitat de les persones d’aquests grups, no van contestar I'edat. Tenen un
perfil amb estudis universitaris i que treballen.

Taula 1. Nombre total d’assistents, nombre de persones que han respost
I'enquesta i percentatge de respostes de I'enquesta, segons tipus de grup

Grups Nombre persones Nombre de persones % de respostes de
assistents gue han respost I'enquesta
I'enquesta

Pacients cronics 18 16 88,9

complexos

Pacients cronics 22 20 90,9

Cuidadors 28 23 82,1

Persones sanes 28 27 96,

Total 96 86 89,6%
Taula 2. Percentatge de participacié de 'enquesta, segons el tipus de grup i
sexe

Grups Nombre i % de Nombre i % de respostes de I'enquesta per sexe

respostes Homes Dones NC

Pacients cronics complexos 16 (18,6%) 6 (6,9%) 8(9,3%) 2(2,3%)

Pacients cronics 20(23,2%) 7 (8,1%) 10 (11,6%) 3(3,5%)

Cuidadors 23 (26,7%) 10 (11,6%) 12 (13,4%) 1(1,2%)

Persones sanes 27 (31,4%) 13 (15,1%) 12 (13,9%) 2(2,3%)

Total 86 (100%) 36 (41,9%) 42 (48,8%) 8(9,3%)
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Taula 3. Distribucié per tipus de grup de les persones que han respost I'enquesta,
segons el sexe

Sexe Nombre i % de Nombre i % Nombrei% | Nombrei % de PS
PCC de PC de PCu

Home 6 (37,5%) 7 (35%) 10 (43,5%) 13 (48,1%)

Dona 8 (50%) 10 (50%) 12 (52,2%) 12 (44,4%)

NC 2 (12,5%) 3 (15%) 1 (4,3%) 2 (7,4%)

Total 16 (100%) 20 (100%) 23 (100%) 27 (100%)
Taula 4. Distribucio per lloc de naixement dels participants que han respost I'en-
guesta, segons el tipus de grup

Grups Nombre i % Nombre i % Espanya Nombre i % Nombre i %

Catalunya resta del Mdén NC

Pacients cronics 12 (13,9%) 3(3,5%) 1(1,2%) 0 (0,0%)

complexos

Pacients cronics 16 (18,6%) 3(3,5%) 1(1,2%) 0 (0,0%)

Cuidadors 12 (13,9%) 8(9,3%) 2(2,3%) 1(1,2%)

Persones sanes 22 (25,6%) 4 (4,6%) 1(1,2%) 0 (0,0%)

Total 62 (72%) 18 (21%) 5 (5,8%) 1(1,2%)
Taula 5. Distribucid per grup d’edat de les persones que han respost I'enquesta,
segons el tipus de grup

Grups Nombre i % de 18 | Nombre i % de 45 | Nombre i % de | Nombrei % de

a 44 anys a 64 anys 65 anys i més NC

Pacients cronics 0 (0%) 4 (25%) 3(18,7%) 9 (56,2%)

complexos

Pacients cronics 4 (20%) 1(5%) 4 (20%) 11 (55%)

Cuidadors 2 (8,7%) 10 (43,4%) 4(17,4%) 7 (30,4%)

Persones sanes 7 (26%) 3(11,1%) 4 (14,8%) 13 (48,1%)

Total 13 (15,11%) 18 (21%) 15 (17,4%) 40 (46,5%)
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Taula 6. Distribucio per situacié laboral de les persones que han respost I'en-
guesta, segons el tipus de grup

Grups Nombre i % Nombre i Nombre i Nombre i Nombre i % | Nombre i
Jubilacio % Treball % Treball % Atur Estudiant % NC
remunerat domestic
Pacients 13, (15,1%) 2(2,3%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1(1,2%)
cronics com-
plexos
Pacients 10 (11,6%) 5(5,8%) 3(3,5%) 2 (2,3%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
cronics
Cuidadors 12 (14%) 6 (7%) 0 (0,0%) 3(3,5%) 0 (0,0%) 2(2,3%)
Persones 8(9,3%) 17 (19,8%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1(1,2%) 1(1,2%)
sanes
Total 43 (50%) 30 (35%) 3 (3.5%) 5 (5,8%) 1(1,2%) 4 (4,6%)
Taula 7. Distribucié per nivell d’estudis maxim assolit, de les persones que han
respost 'enquesta, segons el tipus de grup
Grups Nombre i % Nombre i Nombre i % Estu- Nombre
Estudis prima- |~ % Estudis dis universitaris i % NC
ris o menys secundaris
Pacients cronics comple- 2(2,3%) 5(5,8%) 9 (10,5%) 0 (0,0%)
X0S
Pacients cronics 4 (4,6%) 5(5,8%) 9 (10,5%) 2(2,3%)
Cuidadors 8 (9,3%) 9 (10,5%) 6 (7%) 0 (0,0%)
Persones sanes 1(1,2%) 8(9,3%) 16 (18,6%) 2(2,3%)
Total 15 (17,4%) 27 (31,4%) 40 (46,5%) 4 (4,6%)

Taula 8. Distribucio per perfil del participant, de les persones que han respost

I'enquesta, segons el tipus de grup

Grups Nombre i % Nombre i % Nombre i % NC
ciutadania altres perfils
Pacients cronics complexos 16 (18,6%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Pacients cronics 20 (23,2%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Cuidadors 21 (24,4%) 1(1,2%) 1(1,2%)
Persones sanes 25 (29,1%) 2(2,3%) 0 (0,0%)
Total 82 (95,3%) 3 (3,5%) 1(1,2%)
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5. Annex 2

Taula 9. Distribucio per del lloc de realitzacié dels grups, de les persones que
han respost I'enquesta

Lloc de realitzacio i Regié sanitaria (RS) de procedéncia de les Nombre i % Participants
persones participants

Barcelona (RS Barcelona) 18 (21%)

Sabadell (RS Area Metropolitana Nord) 12 (14%)

L’Hospitalet de Llobregat (RS Area Metropolitana Sud) 12 (14%)

Salou (RS Camp de Tarragona i RS Terres de I'Ebre) 10 (11,6%)

Manresa (RS Catalunya Central) 8(9,3%)

Girona (RS Girona) 11 (12,8%)

Lleida (RS Lleida- RS Alt Pirineu i Aran) 15 (17,4%)

Total 86 (100%)
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