Universitat de les
Illes Balears

Titol: Efectivitat dels programes d’atenci6 al cuidador no professional

en el benestar fisic i psiquic dels seus participants

NOM AUTOR: M del Mar Alzamora Crespi
DNI AUTOR: 41535623-S

NOM TUTOR: Andreu Bover Bover

Memoria del Treball de Final de Grau

Estudis de Grau de Grau d’Infermeria

Paraules clau: Cuidador informal, dependéncia, programes d’atencid, serveis socials.
de la
UNIVERSITAT DE LES ILLES BALEARS

Curs Académic:2012-2013

Cas de no autoritzar /’accés public al TFG, marqui la segient casella: I:I



RESUMN~=mmmmmmmmmm e e e e e e e pag?2
INtrOdUCCIO---=m=m == mm = mmm e e oo oo oo oo e pag2
(@] o] [T T pag6
Metodologia-------===-==mm e pag6
DiSCUSSI Q=== === e e e e e oo e e e pag7
-Programes d’intervencio per a cuidadors------------------------mmooemmeuo pagll
‘Intervencid de respirQ--------=-==nmmmmm oo pagll
-Intervencions ambientals---------=-====mmmm oo pagl2
-Grups d’ajuda mutua o d’autoajuda---------------------mmmnmeumno pagl3
-Intervencions educatives--------=-===mnmmmmm oo pagl4
-Intervencions psicoeducatives----------=-===mmmmmmmmmmo oo pagl5
-Intervencions basades en les noves tecnologies-------------------- paglé
-Intervencions multimodals----------=====mrmmm o pagl7
“MiSCEl laNI@S-==-=mmmm o pagl7
-Altres tipus d’ajudes------------=-==mm oo pagl8
CONCIUSIONS === === e pagl8
Bibliografia--------=-=-==mm e pagl9

AN XS === == = oo e pag22



RESUM

L’augment de I’esperanca de vida ha incrementat la importancia dels cuidadors informals de
les persones majors dependents. Tot i els canvis socials i familiars que esta experimentant la
societat, la dona segueix sent la que compleix el paper de cuidador. Des del 2007 la “Llei
d’Autonomia Personal i la Dependéencia” defensant la permanéncia de la persona dependent al
seu domicili, ha permeés la millora dels recursos disponibles pels cuidadors. Tot i aixi, encara
que cuidar pugui aportar consequiencies positives, aquests no son suficients i els cuidadors
segueixen patint efectes negatius en la seva salut tan fisics com psicologics i socio-familiars.
Tots aquests efectes produits del cuidar es poden classificar de moltes maneres, la més
comuna és la diferenciacio entre efectes positius i efectes negatius.

Un cop haver reconegut els efectes negatius, m’he centrat en ’estrés i la despressio.

Per combatre aquestes conseqiiencies negatives he realitzat una agrupacio dels distints
programes o intervencions d’atencio als cuidadors i he comprovat la seva eficacia.

Els tipus de programes que han sorgit de la classificacio son les intervencions de “respiro”, les
intervencions ambientals, els grup d’ajuda muatua o autoajuda, les intervencions educatives,
els programes psicoeducatius, les intervencions basades en les noves tecnologies, els
programes multimodals, les miscel-lanies 1 altres tipus d’ajudes com les economiques.

Un cop haver fet la comparacio, els articles de la recerca bibliografica demostren que els
programes més eficagos son aquells que s’adapten al destinatari, o sigui, el cuidador i que

contemplen 1 donen solucions al conjunt d’aquest, €s a dir, en tots els ambits de la persona.

INTRODUCCIO

En els dos ultims rotatoris de practiques pel qual he passat he pogut veure la quantitat de
cuidadors no professionals que son necessaris per cobrir el gran nombre de persones majors
dependents que viuen a les seves cases.

Després d’una experiéncia viscuda en primera persona, on la meva padrina vella va patir una
caiguda i va quedar amb una total dependéncia, vaig poder comprovar la gran tasca que havia
de realitzar la cuidadora no professional o familiar, que en aquest cas va ser la meva mare.
Una persona que per cobrir totes les necessitats basiques de la vida quotidiana necessita d’una
altre persona i molts de recursos requereix un nivell economic adequat. Per tant, un cuidador

no professional ha de suplir totes aquelles activitats basiques quotidianes provocant aixi un



canvi en el seu estil de vida, tan professional com familiar, sense deixar de banda la limitacid
social que sofreix.

Actualment, si es té en compte el tipus de poblacio que hi ha a Espanya, es justifica la
importancia d’analitzar 1 comparar diferents tipus d’ajudes 1 millores destinades a les persones
majors que beneficien la seva qualitat de vida, d’entre elles, els cuidadors no professionals.
Per comengar, faré un analisi del tipus de poblaci6 que tenim i quins canvis importants s’han
produit els darrers anys.

L'esperanca de vida ha anat augmentant a I'Estat espanyol aproximadament 50 anys els
darrers 100 anys. L'impacte de la mortalitat s'ha desplacat de la infancia i I'adolescencia a les
edats madures i avangades, al mateix temps que les malalties croniques, degeneratives i de
societat han substituit a les infeccioses i contagioses com principals causes de mort. Aquests
canvis s’han produit gracies a les millores en les condicions de vida, una major disponibilitat
de recursos, tan economics com socials, i un sistema sanitari que proporciona un major
benestar.

Per tant, el resultat és una poblacié més envellida amb un gran augment de persones
dependents per malalties croniques i degeneratives.

Si es té en compte que hi ha un envelliment de I’envelliment(1), és a dir, la poblaci6 envellida
cada vegada és més vella i I’esperanca de vida s’allarga considerablement, cal prendre alguna
mesura per descelerar aquest procés degeneratiu que provoca una major dependéncia. Es el
gue anomenam envelliment actiu (5).

Segons la Organitzacido Mundial de la salut (OMS), I’envelliment actiu es defineix com el
procés que optimitza les oportunitats de benestar fisic, social i mental durant tota la vida, amb
I’objectiu d’ampliar 1’esperanca de vida saludable, la productivitat i la qualitat de vida a la
vellesa. Aquesta definicié contempla tan I’ambit sanitari com les arees socials, economiques i
culturals que afecten a I’envelliment de les persones.

Aconseguir aquest tipus d’envelliment hauria de ser I’objectiu primordial tan en la societat
com en els responsables politics. S’hauria de millorar la seva autonomia,la salut i la
productivitat mitjancant politiques que permetessin la participacio de la persona major en la
societat segons les seves necessitats, desitjos i capacitats.

Pero, encara que s’hagi posat en marxa aquesta mesura per desaccelerar I’envelliment el
nombre de dependents va augmentant dia a dia juntament amb la necessitat de disposar de

majors recursos per tenir unes condicions de vida saludables.



El sistema sanitari public actual ofereix a totes aquestes persones dependents ajudes i mesures
de suport per poder millorar la seva qualitat de vida.

El dia 1 de Gener de 2007, en I'ambit del benestar social i la sanitat pablica el govern
Espanyol va presentar la "Llei de I'Autonomia Personal i la Dependéencia™(10)(20) on I'Estat
ha de proveir i finangar els serveis que necessiten les persones dependents per patir una
malaltia o accident invalidant o a I'arribar a la vellesa per a poder realitzar les activitats
basiques de la vida diaria. Destacaré dues de les politiques socials de dependencia que defensa
aquesta nova llei.

El primer que vol aconseguir és facilitar la permanéncia del depenent al domicili. Les accions
que es varen dur a terme per complir el seu objectiu van ser I’ajuda domiciliaria (social i
sanitaria), ajudes tecniques, mesures per adaptacions a les cases per eliminar barreres,
instal-lacions telefoniques o telealarmes, i cedir vivendes socials adaptades.

Aquestes accions tenen aspectes positius i negatius. Dels afectes positius que poden tenir sén
el manteniment al domicili, millora de 1’autonomia funcional de la persona major i millora de
les condicions de vida en el domicili. En canvi, els aspectes negatius d’aquestes accions son
una oferta insuficient, poca accessibilitat, familia com a base del cuidat, aixi com el cuidador
com unic instrument per cuidar i la possibilitat de emmascara els problemes per connexio
telefonica.

El segon que vol aconseguir la nova llei és recolzar a les families i cuidadors que tenen al seu
carrec una persona depenent. Per arribar en aquesta meta es posaren en marxa centres de dia,
estancies temporals en residéncies, ajudes economiques i mesures fiscals favorables, suport
psicologic i formatiu, conciliaci6 vida familiar i laboral i reducci6 de la jornada, permisos i
excedencies per als familiars i cuidadors.

Aquesta politica va suposar aspectes positius com una reduccio de la carrega del cuidador,
reduccid del cost economic, possibilitat de comprar serveis, reduccio de I’estrés o una major
disponibilitat de temps per cuidar. Entre els aspectes negatius podriem destacar una oferta
d’ajudes i serveis insuficients i de dificil arribada,una doble jornada pel familiar, cuidador
com a objecte de cuidar, costs personals 1 d’oportunitats pels cuidadors, etc.

Tot 1 aquesta nova politica implantada hi ha una gran debilitat de I’Estat de benestar que
s’encarrega de I’educaci6 dels fills, la salut, la recerca de treball, I’asseguranga a ’atur i la
jubilacié i que fa que la societat dirigeixi la seva mirada cap a les ajudes de les xarxes socials.
El suport que aquestes politiques ofereixen es pot dividir en tres categories. La primera és el

suport emocional, €s a dir, I’intercanvi de sentiments proporcionant comprensio i amor,



reforgant el sentit de pertinéncia i autoestima. La segona s’encarrega del suport informacional
0 estratégic, és a dir, ajuda per resoldre problemes concrets, i la tercera es dirigeix al suport
material o instrumental, que presta serveis en moments que no poden ser resolts per un
mateix. També s’inclouen els temes economics i els serveis per a les activitats diaries (cuidats
personals, tasques domestiques, sortir al carrer, etc.). Aquest darrer suport és el que coneixem
com a suport informal o formal no professional.

Es aqui quan entra en joc el paper del cuidador no professional a la llar que és ’encarregat de
facilitar a la persona dependent aquestes activitats.

Pero, per poder parlar millor dels cuidadors no professionals a la llar, cal fer referencia primer
als canvis en els valors socials i familiars de les darreres décades.

En I’ambit familiar, fins aleshores, eren les dones qui s’organitzaven el temps i el compliment
de multiples rols per fer compatible les exigéncies familiars i la vida publica o
professional(19). Pero, factors com la modificaci6 de 1’estructura familiar, la progressiva i
creixent participacié de les dones al mercat laboral i la seva determinacié en desenvolupar i
prioritzar els projectes personals posen en entredit la continuitat de les dones i de les families
com a proveidores dels cuidats informals.

D’aquesta manera es poden trobar dues situacions, que un familiar (cuidador informal)
s’encarregui dels cuidats de la persona dependent, o que hi hagi una persona externa a la
familia (cuidador formal no professional) que es dediqui totes les hores necessaries a facilitar
les activitats de la vida diaria a canvi d’una remuneracié economica. Aquests cuidadors son
immigrants en un 69% dels casos(14).

L’objectiu dels dos cuidadors sera assegurar-Se que una persona gque no és capag de
autocuidar-se pugui mantenir una qualitat de vida tan elevada com sigui possible.

Pero tan el cuidador informal(familia) com el cuidador formal no professional( persona sense
formacio especifica en cuidats de majors) poden tenir una serie d’alteracions de salut. Segons
un estudi, aquestes jornades amb multiples tasques substitueixen a activitats de diferent
naturalesa com puguin ser I’atencio fisica propia (higiene, alimentacio) atencid personal
emocional i psicosocial, vigilancia, gestions, oci, etc.

Per tant, el efectes negatius del cuidar poden ser consequéncies fisiques (cansament, dolor,...),
economiques i laborals (més gasto, major absentisme), consequéncies psicosocials
(sentiments contraposats, falta de llibertat, baix estat d’anim, etc.) i socials (conflictes

generacionals, disminucio de les relacions socials, etc.).



Per evitar aquestes repercussions als cuidadors, es realitzen programes d’atencio als cuidadors

no professionals a Atencio6 de Salut.

OBJECTIUS

L’objectiu principal del meu treball sera conéixer la diferéncia d’efectivitat dels diferents
programes destinats als cuidadors.

Els objectius secundaris son:

-Coneixer els diferents tipus de programes que hi ha pels cuidadors no professionals a la llar.

-Coneixer la seva efectivitat en I’estres i la depressio del cuidador.

Paraules claus :Cuidador informal, dependéncia, programes d’atencid,serveis socials, estrés i

depressio.

METODOLOGIA

El metode utilitzat per arribar als objectius establerts ha estat una recercar bibliografica.

Els diferents articles utilitzats, on s’expliquen els diferents programes i intervencions dirigides
als cuidadors no professionals i la seva efectivitat, estan publicats a les bases de dades
seglents:

-IBECS

-SCIELO

-LILACS

-MEDLINE PLUS

-GOOGLE ACADEMICO

Els articles estan publicats a la darrera década.

També he utilitzat informacid de publicacions oficials del “Boletin Oficial del Estado” (BOE).
Els criteris utilitzats per seleccionar aquests articles han estat el tipus de programa o
intervencio que exposaven i el tipus de cuidadors que hi participaven.

Els articles de la recerca estan en catala i castella.



DISCUSSIO

Tots els professionals sanitaris, sobretot els que habitualment atenem a pacients incapacitats,
sabem lo important que és la figura del cuidador. Ens hem adonat de la importancia d’aquesta
persona que és clau per a la vida del pacient depenent de qualct que el cuidi.

A la societat espanyola un 80% dels pacients majors dependents pertanyen a la comunitat, és
a dir, estan atesos per la seva familia, i la part fonamental del seu cuidat cau en el seu
cuidador primari. Cal reconeixer la importancia d’aquest ja que exerceix distintes funcions
indispensables per a I’atencio6 de la persona major. Es 1’informador ja que és un observador
permanent de la situacié del pacient, és qui supervisa i proveeix dels cuidats basics i
administra els tractaments prescrits, és qui organitza les activitats, cerca solucions i pren les
decisions més importants en quant a com, qui i a on se cuida el familiar depenent.

A més, si es té en compte, com he esmentat abans, un dels objectius principals del Sistema
Nacional de Dependencia (10) que defensa la permanéncia de les persones majors en situacio
de dependéncia, sempre que sigui possible, en I’entorn on han desenvolupat la seva vida, el
cuidador no professional juga un paper molt important.

Els poder publics, amb aquesta nova llei, defensen que el cuidar a la llar evita la ruptura de la
persona major amb el seu entorn i per tant, la perdua de insercié social i que és una resposta
més humana i menys costosa. D’aquestes dues qiiestions caldria demanar-se per a qui és una
resposta més humana i menys costosa. Romandre a la llar pot donar situacions de molta
duresa que poden repercutir en la salut i la vida dels cuidadors informals i/o familiars. A més,
s una resposta menys costosa per a I’Estat ja que redueix la utilitzacié de recursos publics i
formals. Per al cuidador s’haurien de valorar les hores del cuidat informal, les hores perdudes
del treball remunerat i les pérdues personals i d’oportunitats. D’aquesta manera es podria
comprovar per a qui es més barat.

Altres articles defensen que 1’opci6 de cuidar a la persona depenent a la llar és I’opcié més
desitjada pel malalt i pels cuidadors ja que prefereixen ser ells qui cuidin(19).

Coincideixen en qué per a I’Estat és una solucié més barata ja que suposa un gran estalvi en
termes de planificaci6, desenvolupament i gestié de recursos formals d’atencio.

Pero per complir I’objectiu de la meva recerca bibliografica, fer una recerca dels programes
destinats als cuidadors, cal primer parlar de la diferent tipologia d’efectes del cuidar que tenen

els cuidadors no professionals. Per classificar-los es poden utilitzar multiples criteris.



Amb molta freqiiéncia s’han classificat en economics i no economics. Els aspectes econOmics
negatius han estat considerat els costs que produeix el cuidar i que impliquen doblers o
equivalents a aquests. Els aspectes no economics son aquells que impliquen el deteriorament
de la qualitat de vida del cuidador en qualsevol dimensio, com per exemple, de la salut fisica i
psiquica o de les relacions i vida social.

A part del criteri economic, aquests efectes també es poden classificar segons la rapidesa de la
seva incidencia, aixi tendriem efectes directes, perceptibles d’immediat, com el dolor
Mmuscular, o efectes indirectes, perceptibles a llarg termini, com la pérdua d’oportunitats
laborals per no disposar de temps. Segons el grau de visibilitat de les consequéncies del
cuidar, de manera que poden ser explicites, com per exemple els costs, o implicites, com per
exemple els conflictes familiars a la llar. En aquest darrer tipus, moltes vegades les
consequiencies estan ocultes o sén negades i algunes son inconscients, és a dir, no han estat
avaluades conscientment pels cuidadors.

Un altre criteri és I’agrupacio de tots els efectes negatius amb el concepte de carrega de
cuidats. La utilitzacié d’aquest concepte s’ha refinat i els investigadors solen distingir entre
carrega subjectiva, on esta present la percepcid del propi cuidador, i carrega objectiva. Amb
aquesta unificacid, que només aborda els aspectes negatius, reforcen la valoracié social com a
una tasca desagradable i improductiva. Se perd la consideracié dels multiples efectes positius
que pot tenir el cuidar pel cuidador no professional.

Maria del Mar Garcia-Calvente (15) fa una reflexio sobre la carrega de cuidat i dona una
explicacid dels tipus que hi ha, fent esment nomes als efectes negatius.

En canvi, JesUs Rogero-Garcia (28) defensa un criteri de classificacio que es basa en
I’evidéncia de que el cuidar de persones majors dependents té efectes negatius pero també
positius en la vida del cuidador. Per diferenciar els positius dels negatius cal tenir en compte
la perspectiva subjectiva del cuidador. Per exemple alguns poden considerar positiu rebre el
reconeixement per part de la familia i d’altres resulta’ls-hi indiferent o suposa’ls-hi una
pressi6 afegida al treball.

D’aquesta manera 1’autor refereix que els efectes negatius i positius poden ser tan de 1I’ambit

social, de salut o econdmics.

Violeta Fernandez-Lansac i Maria Crespo L(13) corroboren aquesta classificacio dient que,
encara que en les darreres decades les investigacions hagin anat encaminades a aquells

aspectes negatius del cuidar, com estar sotmesos a una situacié d’estrés cronic amb



repercussions en el seu estat fisic i mental, també hi ha un gran nombre de consequéncies
positives que poden derivar de I’experiéncia de cuidar. Per exemple, la possibilitat d’auxiliar
una persona que ho necessita o inclus la possibilitat de poder-la acompanyar en els darrers
moments de la seva vida pot ser percebuda pel cuidador com una oportunitat pel seu propi
desenvolupament personal i convertir-se, aixi, en sentiments de benestar i satisfaccio.

Tenint en compte aquesta darrera classificacié es poden observar els segiients efectes tan
negatius com positius.

Dels aspectes positius destacarem que hi ha beneficis en la salut com els beneficis
emocionals, per exemple, la sensacid de control o satisfaccio, i els beneficis fisics, per
exemple, major activitat fisica. També hi ha els beneficis economics que poden ser indirectes
com, per exemple, heréncies o ajudes i prestacions socials publigques, o directes com una
recompensacié monetaria del receptor. | per acabar hi pot haver beneficis en les relacions
socials on es distingeixen els beneficis familiar com un apropament amb la familia i els
beneficis extrafamiliars com per exemple, el reconeixement social.

Per tant, las tasca del cuidador pot ser recompensada amb una gran satisfaccié d’un mateix i
obtenint beneficis tan en 1’ambit familiar, economic i social.

Per altre banda, hi ha una serie d’aspectes negatius, que son els més estudiats 1 amb major
nombre d’intervencions per solucionar-10s que cal esmentar.

Els cuidats poden afectar als diferents ambits de la nostra vida. Tenen una alta repercussio en
la salut del cuidador. Les consequéncies que hi pot haver sén fisiques com el cansament o el
dolor muscular 1 psicologiques, de les quals cal destacar per la seva major incidéncia, 1’estres,
I’ansietat i la depressio.

També hi ha una alta repercussio en I’ambit economic. Les conseqiiencies relacionades amb
aquest son costs indirectes com la falta d’ingressos o la baixa productivitat a la feina
remunerada, i costs directes com el pegament de la manutencio i d’altres serveis.

I per acabar,els efectes negatius de I’ambit social poden ser familiars, és a dir, hi pot haver un
deteriorament de les relacions familiar o una reduccio d’aquestes, i extrafamiliars, és a dir,
que hi hagi una reducci6 de les relacions socials 0 que aquestes es deteriorin.

Per resoldre aquests aspectes negatius del cuidar cal dur a terme distints programes
d’intervencié amb els cuidadors. Per explicar-los i comparar la seva eficacia em centraré amb
dos dels efectes negatius més freqiients, I’estres i la depressio.

Com he dit abans, el fet de cuidar a una persona fa que haguem de respondre a una serie

d’exigencies, tasques, esfor¢os 1 tensions que poden arribar a repercutir tan a la propia



persona com a les del seu entorn, produint canvis en diferents ambits(salut,economia,
familiar-social).

Quan el cuidador presenta aquests signes, ansietat, ira excessiva cap a la persona cuidada, la
familia o cap a ell mateix, un cansament extrem, problemes de salut com mal de cap i dolors
musculars, irritabilitat, problemes de son i aillament social, direm que esta sotmes a una gran
carrega d’estreés(23).

Si aquesta sobrecarrega és continuada pot donar lloc al que denominem sindrome de burnout
(sindrome del cremat)(29), un tipus d’estrés ocupacional i institucional amb predilecci6 per
professionals que mantenen una relacio constant i directa amb persones, principalment quan
aquesta activitat es considerada d’ajuda (metges, infermers, professors, cuidadors,etc.). Es
caracteritza per la perdua d’interes en relacio a I’activitat laboral, on els esdeveniments deixen
de tenir importancia i I’esfor¢ personal, en el sentit de canviar la situacio, €és sentit com inutil.
Per tant, hi ha una extenuacié emocional, seguida de sentiments i actituds negatives i
insensibilitat afectiva. Apareix un sentiment d’insatisfaccio personal i en la feina disminueix
la seva eficiencia i habilitat per a realitzar les tasques.

Per detectar aquest nivell d’estrés al qual estan sotmesos, s’utilitza el qliestionari de
sobrecarrega de Zarit (annexe 1). Encara que hi ha altres métodes per quantificar el grau de
sobrecarrega que pateixen els cuidadors de persones majors, aquest és el més utilitzat.

Per tant, tenint en compte les conseqiiéncies de la sobrecarrega d’estres, cal posar en marxa
algunes mesures de suport i de control de simptomes per a millorar 1’atencio a la persona
major i per assegura un millor benestar del cuidador no professional.

En les darreres décades, han comencat a apare¢ixer distints programes d’intervencid destinats a
aguests objectius.

Pero abans de parlar dels diferents programes d’intervencio, parlaré d’un altre simptoma
negatiu que esta molt present en la vida del cuidador no professional. Aquest és la depressio.
Segons la Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), la depressié representa la principal causa
de discapacitat a Europa i constitueix la malaltia psiquica més prevalent a nivell mundial.
Aquesta elevada prevalenca fa que es minimitzin les conseqiéncies de la depressio a nivell
personal i social(31).

Una de les poblacions amb majors percentatges de depressio son els cuidadors informals de
persones dependents.

La depressidé d’aquests és un procés complexa, lligat a les caracteristiques culturals i

individuals de cada un, aixi com a les caracteristiques personals del pacient. Alguns estudis
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defensen que els cuidadors que presenten menor nivell de coneixements, €s a dir, menor
formacio educativa, els que no coneixen cap xarxa de suport i no han rebut educacié
informativa sobre els cuidats del pacient o desconeixen la patologia d’aquest tenen més
tendéncia a mostrar simptomes depressius.

També cal esmentar que la preséncia de depressio o el grau d’aquesta varien a mesura que
algunes circumstancies i caracteristiques personals canvien.

Hi ha diferents escales i gliestionaris per detectar la presencia o0 no de depressio i per valorar
el grau d’aquesta que pugui presentar el cuidador.

En alguns paisos com per exemple Cuba, utilitzen el qiliestionari IDERE (“inventario de
depresion rasgo-estado”) que consisteix en avaluar amb 1’escala “rasgo” la depressio personal
i ’escala “estado” per distingir els diversos nivells d’intensitat d’aquesta(6).

Una altra escala utilitzada és I’Escala de depressio de Hamilton que segueix tres items, la
melancolia, I’ansietat i la son (23) (annexe 2).

No obstant, la més utilitzada és I’escala de depressio i ansietat de Goldberg que permet la
detecci6 dels dos trastorns psicopatologics més freqiients: I’ansietat i la depressio. Es un

indicador de la prevalenca i de la gravetat i evolucio d’aquests trastorns(annexe 3).

PROGRAMES D’INTERVENCIO PER A CUIDADORS

Un cop haver detectat les conseqiiéncies negatives de cuidar a una persona major amb
distintes escales de valoracio, cal proposar estratégies i intervencions per intentar minimitzar-
les i si fos possible, solucionar-les.

Hi ha distints programes d’intervencié destinats als cuidadors no professionals.

Els agruparé segons les activitats que duen a terme 1 1’objectiu que esperen aconseguir.
Intervencid de respiro

La intervencid de “respiro” és un programa que pretén proporcionar als cuidadors un temps
lliure en el qual no han d’atendre a la persona major depenent.

Les activitats que duen a terme son serveis d’ajuda a domicili, centres de dia, estancies

temporals a la residéncia i residencies nocturnes.
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Segons CUESTA BENJUMEA, Carmen (8) hi ha un gran disponibilitat de recursos de
“respiro” i encara que son els més necessitat, son els menys usats. Aixo es deu a una serie de
barreres que dificulten ’accés a aquests. Algunes d’aquestes son la burocracia que implica
sol-licitar-los i usar-los, les actituds negatives per part dels cuidadors cap al serveis
governamentals i comunitaris, la por a que el seu Us afecti negativament al depenent, el cost
economic, etc.

Un cop utilitzen aquests serveis no se sap, de forma clara, quin és el seu impacte. Alguns
estudis demostren que disminueixen la carrega del cuidador, d’altres asseguren que si el
servei que donen ¢€s de poca qualitat augmenta 1’estres i la carrega de treball ja que se sumen a
la seva tasca la supervisié d’aquells que estan proporcionant els cuidats al depenent. A més,
els cuidadors també poden sentir ansietat pel temor de que la seva feina es desfaci o sorgir
sentiments de culpa per no poder seguir amb els cuidats.

Si es té en compte el temps lliure que els hi proporcionen, molts I’utilitzen per descansar i fer
activitats d’oci, d’altres, en canvi, asseguren que [ utilitzen per organitzar els proxims
cuidats(24).

En canvi, altres autors defensen la necessitat de incrementacio i millora dels recursos formals
i una millor accessibilitat a aquests.(21). Amb els seus estudis asseguren que totes les places i
recursos disponibles ja estan ocupats i que per millorar 1’atenci6 als cuidadors hi hauria
d’haver un ventall de possibilitats més ampli. A més, refereixen que els serveis i els
programes destinats a disminuir la carrega dels cuidadors s’haurien d’adequar més a

aquests(8).

Intervencions ambientals

La intervenci6 ambiental consisteix en una agrupacid de programes d’intervencid que van
destinats a proporcionar un entorn estructurat en el qual els simptomes psicologics i de
conducta del depenent es minimitzen. A més, produeixen una major sensacio de control pel
cuidador.

D’aquest tipus d’intervencions trobam modificacions ambiental, eliminaci6 de barreres,
intervencions domiciliaries, etc.

Algunes estudis demostren que perque una persona major depenent pugui disposar d’una
independéncia, a la mesura que sigui possible, i d’una participaci6 activa en la societat, s

imprescindible que I’entorn al qual viuen, compleixi uns criteris d’accessibilitat minims(27).
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La infermera ¢és I’encarregada d’analitzar i informar de les possibles barreres
agrquitectoniques que hi pugui haver als domicilies o entorns del depenent. Per poder
detectar-les, durant molts d’anys, s’han realitzat distintes programes, tots amb la mateixa
filosofia, el “Disefio para todos” o “Disefio Universal”. Aquest terme va sorgir per primer cop
a EE.UU. al 1985 amb Ronald R. Mace. Aquesta filosofia consisteix en la percepcid i la
creaci6 d’entorns, productes, tecnologies i serveis de manera que puguin ser utilitzats per el
major nombre de persones, sense tenir una necessitat d’adaptacions o solucions especifiques.
Els principis d’aquesta filosofia faciliten el sentir-se segur i lliure, entendre la informacié i el
que ocorr al nostre entorn, sabre a on estas i sentir-te a gust i celebrar el que un pot fer i no el
que no pot fer.

Per tant, el que es vol aconseguir amb aquesta filosofia, és dissenyar amb criteris
d’accessibilitat, qualitat i sostenibilitat, un entorn apta per a la persona major depenent ja sigui
a la seva vivenda o a llocs publics.

Si aconseguim aquest entorn adequat, la persona major depenent podra optar a una major
autonomia (12) i per tant, minvara la carrega de treball del cuidador, provocant aixi que
I’estres al qual esta sotmes 1 les altres conseqiiéncies psicologiques negatives que pugui tenir,

com la depressio, disminueixin.

Grups d’ajuda mitua o d’autoajuda

Els grups d’autoajuda so6n un conjunt de cuidadors, organitzats per un professional o per un
altre cuidador, on es comparteixen experiéncies i consells. Les sessions d’aquests no estan
estructurades.

En aquests grups d’ajuda, els cuidadors intercanvien informaci6 i ajuden a trobar solucions
practiques als problemes que es van exposant. A més, tots els membres del grup ofereixen i
reben comprensio i ajuda de persones que s’enfronten a problemes similars. La relacié amb
altres cuidadors pot ser molt Gtil per alleujar la sobrecarrega emocional i fisica, és a dir, pot
reduir, en gran part, I’estrés acumulat i disminuir els efectes depressors del cuidar.

Aquests grup d’ajuda es poden trobar per mitja dels hospitals, els programes de salut mental 1
les organitzacions d’ajudes com els Centres de Recursos pels Cuidadors. També hi ha grups

d’ajuda a Internet als quals poden participar els cuidadors que tenen accés a ordenadors.
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Per tant, tenint en compte que els cuidadors es senten segurs parlant amb algi que esta en la
mateixa situacio i que compren el que esta passant, el grup d’ajuda és un métode eficag per

alliberar-se d’aquells aspectes que li creen tensio i d’aquesta manera reduir I’estrés.

Intervencions educatives

L’educacid sanitaria és una part integral del rol de la infermera. Aquesta s’encarrega de la
prevencio, I’educacio i ’ajuda.

Una bona educaci6 millora la qualitat de vida, mentre que la falta d’informaci6 produeix un
efecte negatiu en la salut del cuidador. Per aix0, una de les metes dels professionals
d’infermeria en pacients amb patologies croniques i dependents és aconseguir que ells, les
seves families i els cuidadors tenguin un nivell adequat de coneixements sobre la malaltia i els
seus cuidats.

Els programes educatius, per incloure tots aquells aspectes que el cuidador necessita saber per
realitzar uns cuidats adequats i obtenir efectes positius, hauria de fer referencia als seus
sentiments i al maneig de les emocions, a técniques de comunicacio, a temes com la pérdua i
el final de la vida, a I’estrés que pot experimentar, com cuidar-se a ell mateix, de quins
recursos socials disposa i, un dels temes més importants, com cuidar a la persona depenent.

Si els cuidadors no professionals saben fer front a tot el contingut esmentat i tenen informacio
sobre la patologia de la persona major i seus cuidats veuran facilitada la seva tasca. Per tant,
hi haura una reduccio de la carrega del cuidador i conseqlientment, una disminucio6 de I’estres
al qual esta sotmeés(26).

A més, tenir informaci6 sobre el maneig de les emocions i sobre les distintes situacions que es
pot trobar 1’ajudaran a fer front a tots aquells efectes negatius que puguin afectar a la seva
salut mental com la depressio.

Alguns articles també corroboren que els programes educatius incideixen positivament en la
reduccio de la carrega a la qual estan sotmesos els cuidadors. Pero de la mateixa forma,
asseguren que no existeix evidéencia estadistica suficient per admetre que el programa

educatiu millori ’estat de depressio dels cuidadors(32).
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Intervencions psicoeducatives

Els programes psicoeducatius destinats als cuidadors informals estan dirigits per diferents
professionals, on s’inclouen els professionals de infermeria. Son els programes més
investigats i els que es duen més a terme.

Aquests programes poden ser individuals o grupals, estan previament estructurats i és on el
cuidador rep els coneixements per dur a terme la seva tasca, on enforteixen el seu valor i la
seva paciencia. A més, estan destinats a entrenar les habilitats o estratégies de cuidar per
millorar la situacio de cada cuidador, és a dir, a desenvolupar el potencial de la persona que
assumeix el rol de cuidador principal per poder millorar la seva qualitat de vida(34).

Es poden programar distintes intervencions psicoeducatives. Una de les més estudiades és el
programa d’intervencié basat en 1’estratégia de solucio de problemes. Amb aquests programes
s’entrenen les habilitats per fomentar I’autonomia 1 controlar els comportaments problematics
de la persona dependent.

A més, a aquests programes s’ensenya a definir 1 identificar aquests problemes, cercar
possibles solucions i dur-les a terme, valorar els resultats i, en cas de que els resultats no
fossin els esperats, poder modificar les estrategies per optimitzar-los.

Véazquez F.L., Otero P., et al.(14) realitzen un programa basat en la solucié de problemes per
la prevencié de la depressio en cuidadors informals de persones majors dependents.
Comprovaren la simptomatologia depressiva de cada cuidador abans de que aquests
realitzessin el programa. Un cop duit a terme les intervencions psicoeducatives van fer una
valoracié final de la simptomatologia depressiva i demostraren que aquesta havia disminuit
significativament. També comprovaren que els cuidadors que havien duit a terme el programa
havien reduit el risc de patir una depressié clinica.

Deixant de banda els programes de solucio de problemes, cal destacar la importancia que
donen Losada-Baltar A., Izal-Fernandez de Troconiz M., et al,(17) en el seu article als
continguts dels programes psicoeducatius. L’article compara els programes de solucié de
problemes i els cognitius-conductuals. Segons el seus resultats, el primer programa presenta
uns resultats significatius de la reduccid de la depressid pero no en els resultats de la
disminuci6 de ’estres, en canvi, el segon assegura que si el cuidador segueix el programa
veura disminuit I’estrés que el cuidar li causa, pero la seva simptomatologia depressiva no

tendra canvis significatius.
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Espin Andrade A.M.(18) amb el seu estudi refereix que després de seguir el programa hi ha
canvis positius en la psicologia del cuidador pero, en canvi, no hi ha signes de millora en
I’ambit socioeconomic.

Per tant, la infermera com educadora sanitaria juga un paper molt important perque el
cuidador no professional descobreixi la seva experiéncia i 1’analitzi, perque identifiqui el seu
potencial i les seves limitacions i perque s’adoni de quin és el seu rol i de quina satisfaccio li

proporciona dur-lo a terme.

Intervencions basades en les noves tecnologies

Amb aquest tipus d’intervencio els cuidadors reben atencio o formaci0 a través de noves
tecnologies. Aquests poden rebre un entrenament a través de I’ordenador o poden disposar
d’ajuda telefonica, és a dir, els cuidadors formen part d’un grup assistencial on el seguiment
es fa per via telefonica.

Girbau Garcia M. R., Galimany Masclans J., Salas Miravitlles K.(33), han realitzat un estudi
on exposen els diferents tipus d’assisténcia per via telematica. Amb 1’article asseguren que, a
causa de la nova realitat assistencial, cal cercar estrategies que facilitin una major capacitat de
gestio 1 d’organitzacid del temps. Els professionals d’infermeria proposen la introduccié de
noves tecnologies d’informacié i comunicaci6 (TIC) per proveir de serveis sanitaris a la
poblaci6. Hi ha diferents tipus de serveis. Un d’ells €s la “teleenfermeria” que consisteix en
donar serveis assistencials a distancia a pacient que per exemple, tenen problemes de
mobilitat o a cuidadors, o realitzar una educacio sanitaria a pacients i cuidadors que es troben
al seu domicili per via telematica.

Un altre exemple d’aquests serveis seria la “telesalut” que consisteix en fer us dels mitjans de
comunicacio i de les tecnologies d’informacio per dur els serveis de salut 1 la informacio6 a
curta i a llarga distancia. Es una de les innovacions en telecomunicacions més recents.
L’assisténcia per via telematica es considera un element de seguretat i de tranquil-litat per les
persones que es poden trobar en situacions de risc ja sigui per 1’edat com per la dependéncia.
A més, les TIC ofereixen la possibilitat de dur els recursos assistencials als ciutadans de
dificil accés territorial amb un cost sostenible i a temps real.

Per tant, aquest servei dona una gran seguretat pel cuidador ja que té assisténcia a distancia en
qualsevol moment i pot rebre educacio i informacio6 sobre els cuidats de la persona depenent.
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Si augmenta la seva seguretat, 1’estrés disminuira i I’impacte psicologic negatiu podra reduir-

se mitjangant la informacio i I’educacio.

Intervencions multimodals

Les intervencions multimodals consisteixen en 1’aplicacio de distints tipus de programes de
continguts diversos. Els cuidadors reben més d’un tipus d’intervencid. Per exemple poden
estar a un centre de dia, tenir serveis assistencials a domicili i tenir intervencions
psicoeducatives al mateix temps. Segons alguns articles (30), aquesta intervencio
multidisciplinari pot ajudar a millorar la qualitat de vida del cuidador i per tant, eliminar

signes depressius 1 minvar 1’estres.

Miscel-lanies

Aquestes intervencions consisteixen en que els cuidadors reben informacio sobre multiples
habilitats en un interval temporal escas.

Les intervencions poden tenir efectes positius ja que exposen molta informacio que el
cuidador necessita saber, pero s’ha de tenir en compte que els cuidadors disposen de poc
temps per la gran carrega de treball que suporten i que molts d’aquests continguts poden no
quedar ben assolits.

Alguns articles corroboren que la incorporacid de tanta informacio, és a dir, I’excés de
contingut dificulta I’aprenentatge efectiu de les habilitats i la seva consolidaci6(29).

Per tant, la infermera que participa en aquests tipus d’intervencions s’ha d’assegurar que els
continguts donats s’han assolit correctament. A més, s’ha d’adonar de si ha de reduir el
contingut o augmentar el temps de la intervencio.

Un cop els continguts s’hagin assolit correctament, el cuidador tendra més habilitats per fer

front a les situacions complicades que se vagin presentant a la seva vida.
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Altres tipus d’ajudes

Per acabar, hi ha altres opcions que poden ajudar als cuidadors. El paper de la infermera no
cobra tanta importancia ja que la seva tasca seria d’informar de les possibles ajudes de les
quals poden disposar els cuidadors no professionals. Algunes d’aquestes serien les ajudes
economiques o algunes lleis com la "Llei de I'Autonomia Personal i la Dependencia” (efectiva
des de 1-1-2007) que ja he esmentat abans.

Si el cuidador disposa d’ajudes economiques podra accedir a més recursos i per tant, I’estres

de la falta d’ingressos economics disminuira.

CONCLUSIONS

Per tant, la recerca bibliografica permet concloure que si es té en compte els tipus de poblacio
que hi ha Espanya, una poblacié envellida, i els diferents canvis socials que esta sofrint, la
importancia de la preséncia del cuidador esta justificada. D’igual forma, esta justificat
I’increment de recursos destinats a cuidadors no professionals o familiars per millorar la seva
qualitat de vida ja que la tasca de cuidar no ¢és feina facil. Cuidar d’una persona depenent pot
provocar-te efectes positius com la satisfaccio, pero també pot provocar-te efectes negatius
com I’estres per sobrecarrega i la depressio.

Per tant, per recolzar i reforgar 1’ajuda que donen els cuidadors a 1’atencié formal de 1’Estat,
es veuen obligats a dur a terme distints programes d’intervencié que millorin la qualitat de
vida del cuidador i, consequentment, millorin els cuidats que reben les persones majors
dependents.

Tot i aixi, no tots aquests programes asseguren una millora significativa en les conseqliencies
negatives esmentades abans, estrés i depressio. Alguns d’ells només disminueixen la
sobrecarrega del cuidador pero no obtenen els resultats esperats en el trastorn depressiu, com
per exemple, les intervencions educatives. D’altres si que inclouen dins els resultats positius
tan ’estrés com la depressid, com per exemple els programes psicoeducatius.

Per acabar, cal fer una reflexio . EI programa més eficag és la intervencié multidisciplinari
que contempla el conjunt del cuidador i que s’adapta a cada un d’ells. Per tant, els estudis
haurien d’anar encaminats a ser eficagos en tots els aspectes bio-psico-socials i economics

dels cuidador. D’aquesta manera es milloraria la seva qualitat de vida i la tasca que realitzen.
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ANNEXE 1

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

item Pregunta a realizar Puntuacién

1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

2 (;Si_e_nte que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

3 .Se siente_ tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades?

4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Cree que la situacion act_u_al afecta de manera negativa a su relacién con amigos y
otros miembros de su familia?

7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 | ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12 | ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?

13 | ¢Se siente incOmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

14 ¢ Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona con
la que puede contar?

15 ¢Cree gue no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus
otros gastos?

16 | ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 (;Si(_ente que ha.perd,ido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifest6?

18 | ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 | ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 | ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 | ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 | En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?

22




10

11

12

13

ANNEXE 2

Escala de depressio de Hamilton

0. No, nunca

1. Algunas veces, 1 vez por semana

2. Bastantes veces, mas de 4 dias por semana
3. Casi todos los dias, 6 dias a la semana
4. Siempre

Que has experimentado, en forma casi diaria, durante el Gltimo mes?:

Estado ansioso:
Preocupaciones, temor de que suceda lo peor, temor anticipado, irritabilidad.

Tension:
Sensaciones de tension, fatigabilidad, sobresalto al responder, llanto facil,
temblores, sensacion de inquietud, imposibilidad de relajarse.

Temores:
A la oscuridad, a los desconocidos, a ser dejado solo, a los animales, al
tréfico, a las multitudes.

Insomnio:
Dificultad para conciliar el suefio. Suefio interrumpido, suefio insatisfactorio y
sensacion de fatiga al despertar, pesadillas, terrores nocturnos.

Funciones Intelectuales (Cognitivas):
Dificultad de concentracién, mala o escasa memoria.

Humor depresivo:

Pérdida de interés. Falta de placer en los pasatiempos, depresion,
despertarse mas temprano de lo esperado. Variaciones animicas a lo largo del
dia.

Sintomas somaticos musculares:

Dolores musculares, espasmos musculares o calambres, rigidez muscular,
tics, rechinar de dientes, voz vacilante, tono muscular aumentado.

Sintomas somaticos sensoriales:
Zumbido de oidos, visién borrosa, oleadas de frio y calor, sensacién de
debilidad. Sensaciones parestésicas (pinchazos, picazén u hormigueos).

Sintomas cardiovasculares:
Taquicardia, palpitaciones, dolor precordial (en el pecho), pulsaciones
vasculares pronunciadas, sensacion de "baja presién" o desmayo, arritmias.

Sintomas respiratorios:
Opresion o constriccién en el térax (pecho), sensacion de ahogo, suspiros,
disnea (sensacion de falta de aire o de dificultad respiratoria).

Sintomas gastrointestinales:

Dificultades al deglutir, flatulencia, dolor abdominal, sensacién de ardor,
pesadez abdominal, nauseas, vomitos, borborismos, heces blandas, pérdida
de peso, constipacion.

Sintomas genitourinarios:

Micciones frecuentes, miccion urgente, amenorrea (falta del periodo
menstrual), menorragia, frigidez, eyaculacion precoz, pérdida de libido,
impotencia sexual.

Sintomas del sistema nervioso autbnomo:
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Boca seca, accesos de enrojecimiento, palidez, tendencia a la sudoracion,
vértigos, cefaleas (dolor de cabeza) por tensién, erectismo piloso (piel de
gallina).

Conducta en el transcurso del test:
Inquietud, impaciencia o intranquilidad, temblor de manos, fruncimiento del

r r - r

entrecejo, rostro preocupado, suspiros o respiracion rapida, palidez facial,
deglucion de saliva, eructos, tics.

=
Interpretacion:

Se suman todos los puntos para obtener la puntuacion global. La suma total proporciona
una puntuacion de la gravedad del cuadro.

Si tu puntaje total esta entre 0-7 tu estado es normal.
Si tu puntaje total esta entre 8-12 podria tener depresiéon menor.
Si tu puntaje total esta entre 18-29 presentas los sintomas de depresion mayor.

Si tu puntaje total esta entre 30-52 tienes mas que depresiéon mayor. Busca ayuda con tu
psicélogo o psiquiatra.

ANNEXE 3
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Escala de ansiedad y depresion de Goldberg.
SUBESCALA DE ANSIEDAD

1. ¢Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tensién?

2. ¢Ha estado muy preocupado por algo?

3. ¢Se ha sentido muy irritable?

4. ;Ha tenido dificultad para relajarse? (Si hay 2 o mas respuestas afirmativas, continuar
preguntando)

5. ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?

6. ¢Ha tenido dolores de cabeza o nuca?

7. ¢Ha tenido alguno de los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, mareos, sudores,
diarrea? (sintomas

vegetativos)

8. ¢Ha estado preocupado por su salud?

9. ¢Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse dormido?

TOTAL ANSIEDAD: >4
SUBESCALA DE DEPRESION

1. ;Se ha sentido con poca energia?

2. ¢Ha perdido usted su interés por las cosas?

3. ¢Ha perdido la confianza en si mismo?

4. ¢Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas? (Si hay respuestas afirmativas a
cualquiera de las

preguntas anteriores, continuar)

5. ¢Ha tenido dificultades para concentrarse?

6. ¢Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

7. ¢Se ha estado despertando demasiado temprano?

8. ¢Se ha sentido usted enlentecido?

9. ¢(Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?

TOTAL DEPRESION: >3

La subescala de ansiedad, detecta el 73% de los casos de ansiedad y la de depresion el 82%
con los puntos de corte que se indican.
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