TESTIMONIO | FAMILIA GOMEZ LANVIN

Ante la situacion en la que se encontraba nuestro hijo en el Hos-
pital de Valladolid, decidimos, a peticion de él, pedir el alta vo-
luntaria y trasladarnos por nuestra cuenta al Hospital de la Vall
d’Hebron, donde venian haciéndole seguimiento de su enferme-
dad desde el ario 2003. A los dos dias de estar en Barcelona fue
ingresado en la uct durante un mes y medio.

Con el problema del hijo centrado, controlado por excelentes
profesionales y con la eSperanza de su estabilizacion y cura, ini-
ciamos la andadura en resolver nuestro alojamiento cerca del
hoSpital. Como provisional, en principio comenzamos en casa
de una amistad, parientes, habitacion con ducha compartida,
etc. Finalmente, orientados por auxiliares, enfermeras y gracias
a la gestion realizada por una doctora de la vcr, al comentar
nuestra situacion a las asistentas sociales del hospital tuvimos la
fortuna de conocer a personas de la Fundacion Jubert Figueras
que nos ofrecieron un piso cerca del hospital, a compartir con
otra familia.

Instalados en el nuevo domicilio, nuestra situacion cambid ra-
dicalmente, al comprobar que la FF no sélo nos babia asigna-
do una eStancia en una vivienda de su organizacion, sino que
proporciona otra serie de apoyos, tales como son el permanen-
te interés por la situacion del enfermo, la preocupacion por los
acompanantes; orientacion 'y acompanamiento, a voluntad, por
parte de los voluntarios de la FF para conocer y desplazarnos
por la capital; visitas semanales a la vivienda por parte de res-
ponsables de la Fundacion. En dichas visitas se generan conver-
sactones que rompen la monotonia cotidiana, ademds de aflorar
nuevas inquietudes que despistan a uno el pensar permanente-
mente en la “situacion del bijo”.

También hemos sido invitados a participar en alguna actividad de
interés, en la que los acompariantes vy el enfermo (segiin la situa-
cion) puedan aportar sus vivencias fuera del domicilio habitual.

Como punto final, hemos de manifestar nuestro agradecimiento
a la Fundacion Jubert Figueras por el apoyo recibido, asi como a
todo su equipo por su trato 'y acercamiento a nuestra situacion.

St nos lo permiten, indicar nuestra satisfaccion por el tra-
to recibido, no solamente por el personal del hospital de Vall
d’Hebron, sino por la amabilidad y acercamiento en el didlogo
con la gente de Barcelona.

Mayo 2009

SANT JORDI 09 | ROSES SOLODARIES

Un any més, la ¥JF ha tornat a sortir al carrer amb la cam-
panya de Roses Solidaries. De bon matf{ 16 voluntaris varen
repartir totes les roses dels encarrecs (més de 1500).

Durant tot el dia, nombrosos voluntaris varen estar a la tau-
la situada a la Rambla de Catalunya donant informaci6 so-
bre la tasca de la Fundaci6 Jubert Figueras. La diada, gracies
al bon temps, va ser un exit. Gracies a tots.

JORNADA FAMILIES QUE CUIDEN

El passat 11 de juny de 2009, a I’Auditori de la Torre Agbar
va tenir lloc la Jornada “Families Que Cuiden”, organitzada
per la Xarxa de Suport a Families Cuidadores, a I'empar de
’Acord Ciutada per una Barcelona Inclusiva. La ¥jF és mem-
bre de la Xarxa.

La Jornada va ser un e$pai de reflexié i sensibilitzacié sobre
una realitat que afecta un 10% de la poblacié de Barcelona i
els seus objectius varen ser:

> Presentar I'informe: “La salut dels qui conviuen amb per-
sones que tenen necessitats e$pecials d’atencié o dependen-
cia a Barcelona”.

> Visibilitzar la tasca que porten a terme les persones cuida-
dores no professionals a Barcelona i promoure’n el reconei-
xement public.

> Recollir reflexions, orientacions i propostes sobre com s’ha

d’abordar el suport a les families cuidadores a la ciutat.

Si voleu més informacid visiteu la web >
www.bcn.es/barcelonainclusiva

Il JORNADA DE VOLUNTARIAT

El passat 19 de marg va tenir lloc la I Jornada de Voluntariat
organitzada per la Fundacid i en la qual es va traltar el tema:
“Els lfmits del Voluntariat?

La Fundacié va comptar amb la col-laboracié desinteressada
d’Anna Varderi, psicologa i professional d’amplia trajectoria
en 'ambit del voluntariat. Es va realitzar al Centre Passatge i
van participar els voluntaris i professionals de l'entitat.

Donada la bona acollida i valoracié positiva per part dels
assitents, al llarg d’aquest any la Fundacié organitzara més
Jornades en les quals es trattaran diferents temes d’interes
per els voluntaris i que ajudaran a reforgar la seva tasca.
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NOU TRIiPTIC

Aquest any hem treballat en la realitzacié
del nou triptic de presentacié de la gJ (que
us adjuntem). Es fruit del treball i la col-
laboracié de molts patrons, treballadors i
voluntaris de la Fjr, amb un text més actua-
litzat, que refleteix millor la tasca i els ob-
jectius de lentitat. E§perem que us agradi.
Tots aquells que encara no heu fet servir el
desplegable, potser aquesta sera una bona
ocasié per fer-vos socis.

ENTITATS COL.LABORADORES

FUNDACIO PRIVADA C/4‘ #
COTTET-MOR Aicgre CAIMA CATALUNYS @

s
LEICRDM ﬂ calxaaniesa *_JF

\ Generalitat de Catalunya

Generalitat de Catalunya
Departament de Medi Ambient

FUNDAMENTS

Fundaci6 Privada Jubert Figueras «&» Butlletiinformatiu #10 ¢&> Resum d'activitats & Primer Semestre 2009

FUNDAMENTS | CRIDA CAP ANEWSLETTER DIGITAL

Teniu a les mans el butlleti ne 10 de la FF. Es un FUNDAMENTS diferent. En
aquest niimero hem eliminat l'editorial per a poder explicar-vos els resultats d’un
estudi que hem realitzat aquest darrer any. Aquest estudi permet generar conei-
xement entorn de la realitat de les persones cuidadores desplacades.

Estem treballant per convertir aquest butlleti, en paper, en un butlleti digital,
amb una doble finalitat. Per una banda, reduir despeses per part de la FjF i per
altra, contribuir a preservar el medi ambient. EIl nou butlleti, probablement una
realitat a partir del 2010, us arribara només en format electronic. Perqué aixo
sigui aixi cal que us subscriviu al newsletters. Podeu fer-ho a la pagina web de la
FJE. Gracies a tots.

FUNDAMENTS #10

INTRODUCCIO

ACTUALITAT

QUE ES UN CUIDADOR INFORMAL?
QUINS CANVIS PATEIX?
ENQUESTA A 5 HOSPITALS

> 0BJECTIU

>METODOLOGIA

> RESULTATS

> CONCLUSIONS

> GRAFIQUES

TESTIMONI

SANT JORDI 2009

JORNADA FAMILIES QUE CUIDEN
Il JORNADA DE VOLUNTARIAT

PERFIL SOCIAL DELS CUIDADORS INFORMALS A 5 HOSPITALS DE BARCELONA

La Fundacio Jubert Figueras (a partir dara FJF) va néixer amb un objectiu general:
millorar la qualitat de vida dels cuidadors informals dels malalts, entesos com aquells
familiars que dediquen un temps de la seva vida a la cura d'un familiar malalt. I dins
del collectiu dels cuidadors informals, un col-lectiu extens i amb diverses tipologes,
dediquem tots els esforcos a un grup especialment vulnerable: els cuidadors despla-
cats, entés com aquells curdadors que han deixat la seva llar, i no poden tornar a casa
seva cada nit a descansar perque el seu domicili és allunyat del centre hospitalari.

Aquest fet comporta, a més de tots els sentiments positius i negatius que acompanyen
el fet de cuidar, els inconvenients destar fora de casa, de no poder acomplir les neces-
sttats de la vida diaria en un mitja familiar, i no tenir el suport i la companyia de la
resta de familiars { amics més propers.

Arran del treball continuat de la FJF els darrers cinc anys, neix la impressio que als
hospitals de Barcelona hi ha una proporcio molt elevada de cuidadors desplacats,
molt superior a les dades oficials que parlen d’un 129.

Per aquest motiu es va decidir realitzar una enquesta als centres hospitalaris que es
va dur a terme el 24 dabril del 2008 a cinc hospitals de Barcelona. Com a  resultat
daquest estudi us volem presentar aquest treball centrat en tres conceptes principals:

> Que és un curdador informal?
> Quins canvis es produeixen a l'entorn del curdador informal
> Resultats de lenquesta realitzada a s hospitals de Barcelona

Volem aprofitar aquesta introduccid per agrair als voluntaris de la FJF aixi com, 1
molt eSpecialment, als voluntaris de Novartis que aquell dia varen col-laborar en la
recollida de dades de lenquesta, tot de§placant-se als hospitals i fent dentrevistadors
als cuidadors informals.

ACTUALITAT

24 D’AGOST

II TORNEIG SOLIDARI DE GOLF

Aquett any al Club de Golf Cerdanya
en la modalitat “Ponte Vecchio”

1 DE SETEMBRE

LoTEr1A DE NADAL

A partir d’aqueéta data us comunica-
rem el ne de la sort ¥JF per aquest any.

25 DE NOVEMBRE

III ConNceRrT AL PETIT PALAU
Palau de la Musica Catalana amb
Vienna Clarinet Connection.

FUNDACIO
PRIVADA

JUBERT
FIGUERAS
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QUE ES UN CUIDADOR INFORMAL?

Sentén per cuidador informal aquell familiar que assumeix
el paper dacompanyant, de suport i de refor¢ del pacient,
que pel fet d’estar malalt ha perdut la seva autonomia, i assu-
meix també la reSponsabilitat d’atendre les necessitats de la
persona hospitalitzada.

En el cas del cuidador a I'entorn hoépitalari, hi ha un text
que defineix molt bé la situaci6 en la qual es troben, signat
per Aurora Quero:

“Miles de personas, fundamentalmente mujeres, pululan por los
hospitales de ESpaiia. Por decenas o centenas, dependiendo de las
dimensiones del Centro Hospitalario, se dirigen por los ascenso-
res y pastllos hacia las habitaciones de sus familiares. Un buenos
dias, un beso al familiar enfermo y un como estds. Atrds han
dejado su hogar, medio arreglado; sus bijos en la escuela, la comi-
da quizds preparada para el mediodia o, tal vez, para la noche.
Por delante, una jornada de hospital, mds o menos larga, junto
a una silla, dando carinio, cuidados o presencia a quien tanto lo
necesita. Son los curdadores informales del hospital. Nadie se fija
en ellas, nadie las mira, nadie las tiene en cuenta, pasan desa-
percibidas para el siStema y la institucion sanitaria v, a veces,
hasta incomodan. Sin embargo, son insustituibles. .., y realizan
una actividad que, en lineas generales, el siStema sanitario es in-
capaz de satisfacer porque corresponde a los afectos y emociones;
y st, en alguna medida se lo propusiese, su coste practicamente
seria inabordable”

A la literatura hi ha molts estudis sobre el cuidador informal
en l'atenci6 primaria i a 'entorn domestic, centrats basica-
ment en determinades patologies com ara l'i¢tus, 'Alzhei-
mer, la tercera edat en general, i la malaltia oncologica. Als
EEUU es calcula en 22 milions les cases on hi ha un cuida-
dor no remunerat o informal. A Barcelona, segons la darre-
ra enquesta de Salut de Barcelona, realitzada I'any 2006, per
PAgencia de Salut Publica, hi ha més de 150.000 llars amb una
persona dependent i/o amb necessitats eSpecials d’atencio.

Sén escassos, en canvi, els eStudis sobre les condicions de
vida dels cuidadors informals fets en 'ambit hoépitalari. Au-
rora Quero va publicar fa 4 anys un article sobre el perfil del
cuidador en un hos$pital de traumatologia i rehabilitacié de
Granada. I poca cosa més hem trobat després de revisar les
bases de dades habituals.

QUINS CANVIS ES PRODUEIXEN AL SEU ENTORN

Adquirir el rol de cuidador pot ser una experiencia satisfac-
toria 1 enriquidora perd comporta també tota una serie de
sentiments negatius que cal coneixer i tenir molt presents.

> CANVIS EN LES RELACIONS FAMILIARS

Aquett fet és facilment comprensible en el cas de pacients
pediatrics. Tots ens imaginem els canvis en la relacié de pa-
rella i amb els altres fills quan la mare passa la major part del
seu temps a ’hoépital.

Pero aquest fet és el mateix quan el pacient és adult, i la
dona eftara acompanyant-lo i ha de deixar els fills a carrec
d’una altra persona. Especialment dificil és la situacié dels
cuidadors que deixen al domicili a persones dependents, ja
siguin infants, o adults amb discapacitats. Han d’afegir a
tots els sentiments 'angoixa de 'abandonament i els senti-
ments de culpa.

> SENTIMENTS DE SOL-LITUD | D’AILLAMENT

El cuidador deixa de fer les seves altivitats habituals i dedica
totes les seves energies a la cura de l’altre. Es redueix el con-
tate amb el cercle d’amistats, tant per la distancia com per
la sensaci6 de tenir diferents preocupacions. S6n molt més
escasses les eStones de relacié amb gent a qui confiar-se i po-
der manifestar 'angoixa per la malaltia o poder compartir
un in§tant d’humor.

> CANSAMENT

Tant per l'esforg fisic com psiquic. Per els professionals que
treballen en contacte continuat amb els familiars del malalt,
és evident el deteriorament que pateixen les persones al llarg
de la hospitalitzacid, en part agreujat per les dificils condici-
ons de vida.

> INCERTESA PEL FUTUR
Langoixa del futur de vegades dificulta viure plenament la
realitat del present.

> DIFICULTATS ECONOMIQUES

No hi ha encara cap suport legislatiu ni social per el treba-
llador que esdevé el cuidador principal i informal. Sovint és
imprescindible que el cuidador hagi de deixar de treballar. Els
ingressos familiars disminueixen i les de§peses augmenten.
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ENQUESTA A5 HOSPITALS DE BARCELONA

Lenquesta consta de 10 preguntes, les cinc primeres per a tots
els entrevistats, 1 a partir de la 6a només per a aquells que va-
ren re$pondre que venien de fora de I'area metropolitana de
Barcelona. Es va demanar previament a cada hospital l'au-
toritzacié necessaria. Les enquestes eren anonimes i no es
demanava cap informacio sobre la filiaci6 ni la malaltia.

OBJECTIU

> ACONSEGUIR DADES REALS SOBRE LA PREVALENCA DE
FAMILIES DESPLACADES DEL SEU DOMICILI HABITUAL
ALS HOSPITALS DE BARCELONA.

> CONEIXER LES CONSEQUENCIES QUE AIXO TE PER
EL CUIDADOR

METODOLOGIA

Ens varem proposar realitzar un e§tudi transversal i descrip-
tiu. Sestudia la poblacié hoépitalaria a 5 hospitals:

> Hoépital Materno-infantil de la Vall d’Hebrén
> Institut Guttmann

> Hospital Germans Trias i Pujol

> Hospital Clinic

> Hofspital Sant Joan de Déu

Es va calcular de forma previa la mida de la mostra necessa-
. N 7 /70 ’ .-
ria perque tingués valor estaditic segons la férmula segiient:

NxZpxq
n = = 161
Fx(N-1)+Z*xpxgq

RESULTATS

Viu a Barcelona ciutat o a la seva Area metropolitana?
Un 44% dels enquestats viuen fora de P’area metropolitana

de Barcelona, una xifra molt per sobre de les xifres oficials
de Padministraci6 i dels ho$pitals.

Podem veure les diferencies entre els diferents hospitals on
es va realitzar 'enquesta, de manera que hi ha dos centres,
Sant Joan de Déu i I'Institut Guttmann, on la prevalenga de
families de fora és superior a la de families de la ciutat. Es
degut a que s6n hospitals altament eSpecialitzats?

Potser els altres tres, tot i ser, també, altament especialitzats,
reben la gent dels voltants de I’ho$pital i per tant son alhora
hospitals de referencia i hospitals de barri o de proximitat.

Per discriminar si aquestes families eren realment desplaga-
des, varem utilitzar la pregunta n. 6, en la qual es sollicita la
localitat d’origen. Varem tragar una linia més enlla de 50 Km
al voltant de Barcelona, i varem tornar a calcular quantes fa-
milies realment venien de lluny: un 35%, novament molt per
damunt de les xifres “oficzals”.

Les repercussions practiques del desplacament?

Les respostes indiquen que, per una banda aquests cuida-
dors requereixen molt més temps pel seu desplacament, de
manera que si el 66% de la poblaci6 local arriba a ’hoépital
en menys de 30’, en el cas dels cuidadors desplagats, més de
la meitat necessita més d’'una hora per arribar.

Aix0 va en parallel amb la deépesa necessaria per a fer
aquest desplacament. De cara a calcular les de§peses afegides
que tenen aquestes families, els varem preguntar sobre les
condicions de vida mentre dura I'ingrés.

On realitzara els menjars mentre duri la hospitalitzacio?
El 70% dels enquestats varen respondre que mengen a la
cafeteria de I’hospital i un 15% als bars del voltant. Aquesta
ultima re§posta només és aplicable als Ho$pitals Clinic i Vall
d’Hebrdn ja que als altres no hi ha bars al voltant.

Aquesta dada és significativa no només per la despesa que
suposa per a 'economia familiar, siné també pel desgast fisic
i psicologic. Una de les frases que ens diuen sovint les fami-
lies que acollim als pisos de la Fundacid, és “Qué bien, podré
coctnarme mi comida”.

On passara la nit si el seu familiar queda ingressat?

Un 33% va dir que a la mateixa habitacié del pacient; un 14%
va dir que marxaran a casa, tot i viure lluny; un 14% en un
hotel o hostal i la re§ta, fins a un 40%, buscaran altres re-
cursos. Analitzada aquesta reSposta, la majoria tenia llogada
una habitacid.

Coneixen recursos per a cuidadors desplacats?
El 76% dels enquestats varen dir que no.

CONCLUSIONS

> ELS HOSPITALS DEL L'AREA DE BARCELONA ACULLEN UN
ELEVAT NOMBRE DE FAMILIES DESPLACADES.

> ELS CUIDADORS INFORMALS TENEN MULTIPLES NECESSI-
TATS ECONOMIQUES, SOCIALS | AFECTIVES.

> LES ADMINISTRACIONS PUBLIQUES, ELS HOSPITALS | LES
ENTITATS DEL TERCER SECTOR HAN DE POSAR EN MARXA
MES RECURSOS PER ATENDRE ELS CUIDADORS.
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TEMPS DE DESPLACAMENT
Barcelona i Area | Fora de Barcelona
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AREA
METROPOLITANA

ON MENJA EL CUIDADOR
de Fora de Barcelona

CAFETERIA
BARS VOLTANT
ALTRES

MENJAR PROPI

ON DORM EL CUIDADOR
de Fora de Barcelona

ANAR | VENIR
HABITACIO MALAT

HOTEL O HOSTAL

ALTRES RECURSOS

CONEIX RECURSOS PER A FAMILIES DESPLACADES
de Fora de Barcelona

S

NO

NO HO SAP
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