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PRESENTACIO

Al nostre entorn, s'esta produint un increment molt considerable del nombre de
persones majors de 65 anys i, en especial, un gran augment del colslectiu de poblacié major
de 80 i més anys, que s'incrementa a un ritme més elevat. Este procés d'envelliment
s'intensificara a partir de I'any 2020, en qué comengaran a incorporar-se a la poblacié major
les primeres generacions del baby-boom (les de finals dels anys 50).

L'envelliment és l'expressié d'un éxit huma, viure més i viure millor, a qué han
contribuit canvis demografics com ara el descens de la natalitat i de la mortalitat i altres de
meés amplis, de caracter socioecondmic, tecnoldgic, politic, cultural i bioldgic. No obstant
aixo, el procés d'envelliment també suposa un canvi en els patrons de malaltia i mort,
convertix les malalties croniques en les més prevalents en les persones octogenaries. Estes
malalties, que no l'edat, son les que produixen limitacions funcionals per a les activitats
quotidianes basiques o d'autoatencié. D'altra banda, les previsions de millora en el nivell
educatiu i socioecondmic, que contribuix a la practica d'habits de vida saludables, juntament
amb la prevencio i la promocid de la salut, els avangos en la medicina i en els servicis
d'atencio, actuaran prolongant el temps de vida sense malaltia o discapacitat. Encara que el
periode de malaltia i discapacitat es reduira i es concentrara en I'tltim tram de la vida, la
previsio per a 2020 és d'un increment de la dependéncia del 50 % respecte al moment
actual.

Una de les consequéncies més importants d'este procés d'envelliment és la
necessitat creixent de suport per a atendre les persones dependents en les activitats
basiques de la vida diaria. Esta responsabilitat de I'atencid, en la majoria de les families,
recau en una unica persona, la cuidadora principal, que assumix mdultiples tasques, dedica
temps i energia durant un periode prolongat, de vegades sense preparacié, per a afrontar la
diversitat i complexitat de situacions que les atencions comporten, amb el consegient
impacte fisic i psicoldgic sobre la seua propia vida.

Estes noves circumstancies plantegen un repte a que ha d'adaptar-se el nostre
sistema de salut, per a donar resposta a les necessitats de cures i atencié de les persones
dependents. Atés que l'atencio familiar continuara tenint una preséncia important en la
nostra societat, és necessari oferir ferramentes als nostres professionals perqué coneguen
la realitat de les persones cuidadores i puguen abordar la seua problematica, oferint el
suport assistencial necessari per a minimitzar els efectes negatius que genera l'atencio, i
assegurar la permanéncia del pacient en el domicili amb les millors condicions de vida per a
ell i la familia.

Manuel Liombart Fuertes

Conseller de Sanitat



PROLEG

En la nostra Comunitat, l'interés per la problematica a qué s'enfronten les persones
cuidadores informals ha donat lloc a la posada en marxa de programes de suport per a
persones cuidadores familiars que oferixen assessorament i informacié, suport emocional,
ajuda econdomica o suport instrumental temporal per a I'atencié de les persones dependents.

Des de la Conselleria de Sanitat, s'estan desplegant accions enfocades a la formacié
i suport de persones cuidadores informals, entre les quals les que fan les infermeres
gestores de casos i altres professionals, com a part de I'atencié integrada a pacients d'alta
complexitat, en el marc de l'estratégia d'atencié a pacients cronics. Participen en estes
accions diversos centres de salut i hospitals en les tres provincies de la Comunitat
Valenciana (CV).

L'Escola Valenciana d'Estudis de la Salut (EVES) oferix cursos de formacié i

capacitacié de persones cuidadores, com ara el taller “Cuidar el cuidador’, els cursos
“Capacitacio de cuidadors de persones majors dependents” i “Formar i cuidar el cuidador de
persones amb malaltia mental”’, o la Jornada de “Formacié de formadors” del Programa
“Formant les persones cuidadores”. Estos cursos s'impartixen en colelaboraci6 amb
fundacions, associacions i departaments de salut de la CV.
L'analisi de la situacioé actual de les persones cuidadores informals ens porta a concloure
que, si bé és cert que ha augmentat l'interés i sensibilitzacié respecte a la seua
problematica, hi ha encara un marge ampli de millora en la resposta per part dels servicis
sanitaris i socials.

La responsabilitat de I'atencié és col-lectiva, ha de ser compartida entre la familia i el
sistema sanitari i de servicis socials, per la qual cosa és necessari cobrir la creixent
necessitat d'atencié que requerixen els cuidadors per a millorar la seua capacitat d'oferir
atencions, previndre les consequéncies sobre la seua salut i evitar o retardar la
institucionalitzacié dels pacients.

Es fonamental que, per part del sistema sanitari, s'afavorisca el reconeixement del rol
de la persona cuidadora, tenint en compte la desigual distribucié de la responsabilitat i
I'impacte de I'atencid, i que es promoga una atencié integral de les seues necessitats.

Esta guia pretén sensibilitzar els professionals sanitaris sobre esta problematica,
oferir informacié contrastada sobre les caracteristiques que definixen el fenomen de I'atencio
informal i facilitar instruments que permeten intervindre amb criteris basats en Il'evidéncia
cientifica i les bones practiques, tot aixd amb la finalitat de millorar la qualitat de vida del

pacient i de la persona que el cuida.

Sofia Clar Gimeno

Directora General de Assisténcia Sanitaria
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1. INTRODUCCIO

En esta guia, segons el context a qué fem referéncia, s'han usat diferents termes
per a denominar les persones que cuiden els seus familiars dependents,: cuidador formal
/ informal, cuidador professional / no professional, cuidador familiar principal, cuidadors
secundaris, cuidador diana, cuidadora, etc., no obstant aixd, s'ha intentat usar
preferentment la terminologia neutra, “persones cuidadores”, “els que cuiden”, etcétera.
Per a no recarregar el text i facilitar-ne la lectura, s'han combinat estos termes amb ['Us
del masculi en sentit genéric “cuidadors”, que és majoritari en la bibliografia consultada.
S'ha optat per no utilitzar la denominacié “cuidadora” de forma genérica perque, encara
que no és discriminatoria ni desqualifica de forma directa, resulta reduccionista i reforca

estereotips de dona com a “mares”, “mestresses de casa” o, en este cas, “cuidadores””.

En relaci6 amb la denominacié cuidador formal / informal, cal assenyalar que,

en este text, s'equipara amb cuidador professional / no professional.

D'altra banda, quan ens referim als professionals de I'ambit sanitari, incloem tots
els que poden atendre les persones cuidadores, en particular: metges de qualsevol
disciplina, infermeres, auxiliars d'infermeria, psicolegs, fisioterapeutes, i treballadors

socials.

L'atencié informal és un procés que té una rellevancia social inqliestionable en la
configuracié i organitzacié de la societat, que esta en continua transformacio i es veu
afectat pels canvis demografics, socials i familiars. Per a entendre millor este fenomen
complex, amb diferents perspectives per al seu abordatge, és necessari conéixer el

canviant context en qué es desplega.

1.1. ESTRUCTURA DEMOGRAFICA
En els paisos desenvolupats, s'esta produint un fenomen de sobreenvelliment de

la poblacio, de manera que cada vegada hi ha més persones majors, que, al seu torn,
assolixen més edat. Al nostre pais, este envelliment demografic es veu influit pel
descens de la natalitat des dels anys 70 del segle passat, amb una taxa de fecunditat
de les més baixes d'Europa (1,4 fills per dona, que impedix el reemplacament
generacional, establit en 2,1)> i l'augment de l'esperanca de vida, a causa dels
programes sanitaris i de salut publica, les millores de les condicions higienicosanitaries i
el desenvolupament econdmic i social. L'esperanga de vida de les dones al naixer I'any

2010 era de 84,9 anys, i dels homens de 78,9, una de les més altes d'Europa3.

W
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L'allargament de l'expectativa de vida, i el risc associat de patir malalties
croniques, han provocat que hi haja un gran nombre de persones majors que

necessiten ajuda d'altres per a moure's en la vida diaria.

Al mateix temps, els canvis socials succeits al nostre pais, com ara la incorporacié
de la dona al mercat laboral, 'augment de la mobilitat social i laboral, la reduccié de la
grandaria mitjana familiar, la desaparici6 progressiva de les xarxes informals
tradicionals i la disminucié de la grandaria de les vivendes, entre altres, originen una

menor disponibilitat de persones cuidadores en la familia propia.

En este context es produix, d'una banda, una creixent demanda d'atencions i,
d'una altra, una disminucié de persones amb disponibilitat per a cuidar quan apareix la
dependéncia. Aixi i tot, a Espanya, I'atenci6 es continua proveint, majoritariament, dins
de I'entorn familiar. La proporcié de majors de 65 anys que viuen en institucions és de
'1,2%?*, inferior a la de paisos del nostre entorn com ara Franca, Bélgica o Luxemburg,

que oscil-len entorn del 4%.

En els ultims decennis, la poblacié espanyola ha experimentat un creixement molt
considerable de les persones de 65 anys i més, que, segons dades de 'Institut Nacional
d'Estadistica (Padré municipal, 2011), representen el 17,15% del total de la poblacio,
mentres que la poblacid de 80 i més anys en suposa un 5,09%. A la Comunitat
Valenciana, el 17,14% de la poblacié (877.091 persones) tenen 65 anys o més, i el

4,63% (237.297 persones) tenen 80 anys 0 més.

Un dels aspectes que més preocupen de I'envelliment demografic previst per a les
proximes décades és l'impacte que puga tindre sobre I'evolucié futura del nombre de

persones amb malalties croniques i dependéncia.

Segons I'Enquesta de Discapacitat, Autonomia Personal i Situacions de
Dependéncia (EDAD 2008)°, al nostre pais hi ha un 30,3% de persones amb alguna
discapacitat de 65 anys o més, la qual cosa suposa un 4,9% del total de la poblaci6.
Les taxes de discapacitat augmenten amb l'edat i, a partir dels 50 anys, s6n meés
elevades en les dones, de manera que, entre els majors amb discapacitat, dos tergos
en son dones. A més, segons I'Enquesta Nacional de Salut d'Espanya (ENSE 2011-
2012)°, el 73,4% de les persones amb 65 anys o més declaren algun problema de salut

cronic.

Les discapacitats i malalties croniques que tenen major rellevancia, per la seua
relacié amb la dependéncia, son les que afecten les activitats basiques de la vida diaria

(les activitats més elementals de la persona, que li permeten viure amb un minim

8
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d'autonomia i independencia). Al nostre pais, segons I'Enquesta de Discapacitat,
Autonomia Personal i Situacions de Dependéncia (EDAD 2008), el 19% de les
persones de 65 anys o més tenen una discapacitat per la qual requerixen ajuda per a
fer activitats de la vida diaria. En total, suposen el 3,09% de la poblacié. A la CV,
d'acord amb esta enquesta, entre les persones de 65 anys o més, el 20,92% son

dependents, 166.100 persones, que representen el 3,4% de la poblacié valenciana.

Segons I'Gltima Enquesta de Salut de la Comunitat Valenciana, 2010 (adults)’
(ESCV 2010), el 5 % de la poblacié (6,3% de les dones i 4,1% dels homens) presenta

limitacions greus que afecten la seua vida quotidiana.

1.2.ESTRUCTURA FAMILIAR | SOCIAL

Els canvis en la composicio i estructura de la societat espanyola han afectat de
manera molt acusada les families, com es reflectix en I'Enquesta Continua de Llars
20138 Les llars han reduit la seua dimensié, d'una mitjana de 3,36 persones per llar en
1991 hem passat a 2,53 persones en 2013 (a la CV, 2,47 persones per llar), i augmenta
al mateix temps el nombre total de llars (d'11.536.300 en 1991 a 18.217.300 en 2013).
A l'analitzar I'estructura de les llars s'observa un increment de les unipersonals (en 1991
suposaven el 10,9 % del total, i en 2013 el 24,2%), de les parelles sense xiquets (del
16,88% al 21,6 %) i de les parelles amb un xiquet (del 6,33% al 16,4%), i una
disminucio de les integrades per parelles amb tres i més xiquets (del 2,21% en 1991 al
0,79% en 2010)°.

Un altre canvi important en I'estructura de les llars afecta la poblacié de 65 anys o
més, al consolidar-se la familia nuclear (només de pares i fills) enfront del model
anterior en qué els ascendents depenien dels fills i filles, és a dir, que els iaios han
reduit la preséncia en el nucli familiar. En 1991, el percentatge de llars a Espanya
integrats per una persona sola de 65 anys o0 més era del 6,18%, i en 2013 esta xifra
arribava al 9,91%, un total de 1.805.600 llars. Esta situacié de soledat és, a més, una

realitat molt feminitzada: tres de cada quatre persones que s'hi troben sén dones.

Totes estes dades mostren canvis en l'estructura familiar que tenen i tindran
consequéncies sobre la proteccié de les persones majors, en particular les que viuen
soles i necessiten atencions de llarga duracio, i sobre la distribucid de les
responsabilitats de I'atencié entre cuidadors professionals i no professionals, i entre

sistemes de proteccié publics i privats.

H o H H H H H H H S H H H I

7Z

#########“##Iﬁ:####‘




CANVIS SOCIODEMOGRAFICS | NECESSITAT DE PERSONES CUIDADORES
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2. OBJECTIUS |

Objectiu general

1. Millorar l'atencio i el suport prestats a les persones cuidadores familiars, a

través de la formacié dels professionals de I'ambit sanitari.
Objectius especifics

1. Sensibilizar els professionals sobre la necessitat d'abordar esta

problematica.

2. Proporcionar un material docent especific que servisca per a la formacio

dels professionals de I'ambit sanitari i que els permeta:

H o H H H H H H H S H H H I

- Captar i identificar persones cuidadores susceptibles d'intervencio.

- Fer-ne una valoracio integral.

- Seleccionar i aplicar les intervencions més adequades.

- Avaluar els resultats.

#########“Zﬂ:#####:ﬂ://

11



H o H H H H H H H S H H H I

3. METODOLOGIA

Per a I'elaboracié d'esta guia, s'han consultat nombroses publicacions, d'ambit tant
internacional com nacional. S'han fet cerques bibliografiques a través d'Internet, en les
bases de dades Medline i Biblioteca Cochrane i en les adreces web relacionades amb el
tema, com les de I'MSERSO, la Societat Espanyola de Geriatria i Gerontologia, la Creu

Roja, les comunitats autobnomes, etc.

La revisio d'estudis, enquestes, manuals, guies, programes i materials ha
contribuit a conéixer la situacid de l'atencié i les condicions en qué els cuidadors
s'enfronten diariament a esta tasca. Especialment rellevant ha sigut I'experiéncia practica
de més de 5 anys de les infermeres gestores de casos a la CV que fan intervencions amb
les persones cuidadores. Conéixer qui son, qui cuiden, com cuiden, les dificultats amb
que es troben i les necessitats que manifesten ha servit per a elaborar este document, al
qual posteriorment s'han incorporat les aportacions i suggeriments dels experts i

professionals que han revisat el text.

Des de la perspectiva biopsicosocial d'atencié de la persona amb malaltia cronica,
complexa i amb dependéncia, proposem abordar I'atencié de la persona cuidadora en el
marc de la interaccio de tots els elements: el pacient, la persona cuidadora principal, la

familia, la xarxa social i I'entorn fisic en qué es troben.

A diferéencia de molts altres materials disponibles, que arrepleguen continguts
informatius dirigits a pacients i cuidadors, este document es dirigix als professionals, per a
facilitar-los el desplegament d'intervencions concretes orientades a millorar el benestar de

la persona que cuida.

12
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4. CONTEXT D'ATENCIONS

Les persones amb dependéncia per problemes de salut i limitacions de I'activitat
de caracter cronic requerixen atencions a les quals, en el nostre medi, es dona resposta
per dos vies. D'una banda, a través d'un sistema formal, del qual formen part els servicis
sanitaris i socials i els cuidadors privats remunerats, i d'una altra, per mitja d'un sistema
informal en qué proporcionen atencions els familiars, amics o altres persones que no

reben cap retribucié economica ni hi tenen cap relacié laboral.

4.1 ESTRUCTURA DE SUPORT DE LES ATENCIONS
L'estructura d'esta xarxa de suport d'atencions per a les persones dependents es pot

esquematitzar de la manera seguent:

ESTRUCTURA DE SUPORT D’'ATENCIONS

ATENCIO FORMAL | ATENCIO INFORMAL |

CUIDADORS CUIDADORS NO
PROFESSIONALS PROFESSIONALS

(remunerats) (no remunerats)

—  pUBLIC - FAMILAR |

> PRIVAT _—» NO FAMILIAR I
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L'atenci6 formal és una activitat de caracter laboral, realitzada per professionals, formats

0 no per a prestar atencions, per la qual es percep retribucié econdmica.

L'atenci6 informal es dispensa de manera altruista, fonamentalment els familiars, amics
o veins, pero també altres agents i xarxes, diferents dels servicis formals d'atencié'®, com

ara voluntaris, associacions o grups de suport.

Segons la Llei 39/2006, de 14 de desembre, de promocié de I'autonomia personal
i atencié a les persones en situacido de dependéncia, estes persones poden ser ateses

per:

o Els cuidadors professionals: sén els que presten atencié en una institucié
publica o una entitat, amb finalitat lucrativa o no, i els professionals autbnoms que
presten servicis a persones en situacié de dependéncia, ja siga en la seua llar o en
un centre. S'inclouen els professionals del servici public d'ajuda a domicili i els

contractats per les persones cuidades o els familiars.

- Els cuidadors no professionals: persones de la familia o del seu entorn, no
vinculades a un servici d'atencié professionalitzada, que presten atencié a

persones en situacié de dependéncia en el seu domicili.

El 89 % de les persones majors dependents de llarga duracié reben atencions no
professionals, i per al 78 % es tracta de I'Unica font de suport, la qual cosa significa que
més d'un mili6 de persones a Espanya, unes 100.00 a la CV, reben este tipus

d'atencions™’.

L'atencié formal esta més present en llars amb ingressos molt baixos o molt alts. En el
primer cas, l'atencié prové dels servicis publics i, en el segon, de cuidadors privats. Les
llars amb ingressos intermedis (901-1.200 euros) sén les que reben més atencio informal
i menys de formal'?.

Una de les caracteristiques essencials del sistema informal és el caracter
d'activitat no remunerada, realitzada per cuidadors no professionals, construida basant-se
en relacions afectives i de parentiu i inclosa en I'ambit privat, la qual cosa suposa un
obstacle molt important per a la visualitzacié com a agents de salut. Si bé de vegades les
persones que fan l'atencio informal poden rebre algun tipus de compensacié econdmica o
gratificacio, en esta guia les considerarem com a cuidadores no professionals, sempre

que no hi haja una relacio laboral o contractual.

14
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4.2 TIPUS DE CUIDADORS INFORMALS
Dins de la familia, la prestacié d’atencions a la persona dependent no sol repartir-

se igual entre els membres. Habitualment, és una persona dins de cada llar la que
assumix la major part de la responsabilitat de cuidar, de vegades sense ajuda de cap

tipus, ni formal ni informal.

Esta figura central la identifiquem com la persona cuidadora principal, i es
definix com la persona, familiar o no, que proporciona la major part de I'assisténcia i
suport diari, sobre la qual recau la major part de la responsabilitat de les tasques de
atencié i de qui epén que la persona cuidada puga continuar vivint en el seu entorn

d’'una manera confortable i, com ja s’ha assenyalat, sense cap retribucié econdmica.

Les tasques que han de fer les persones cuidadores sén moltes, diverses i
complexes, per agd, generalment, es distribuixen les funcions i responsabilitats. En les
llars es formen xarxes d’atencio6 informal que giren entorn de la cuidadora principal com a
figura central. D’esta manera, la persona cuidadora principal pot rebre suport d’altres
familiars o propparents, que formarien la xarxa de cuidadors secundaris, els quals
participen en menor grau en 'atencié del pacient i, de vegades, suposen un suport basic

per a evitar la claudicacié de la cuidadora principal.

Aixi, trobem que, amb un grau variable de participacié, esta xarxa secundaria pot

compartir o assumir diferents responsabilitats relacionades amb I'atencio, entre les quals:

° Ser el referent dels professionals sanitaris i socials quant a la planificacié i presa

de decisions de les atencions.

) Organitzar i gestionar els recursos economics del pacient.
° Donar suport emocional i instrumental al pacient i a la persona cuidadora principal.
° Fer de tutor legal, nomenat per resolucio judicial.

Algunes persones cuidadores principals poden assumir per si soles la major part
de les tasques, la qual cosa pot suposar un important impacte sobre la seua qualitat de
vida i la seua salut. L'estat de salut de la cuidadora principal té influéncia en I'exercici del
seu rol, i la seua salut és un “recurs” important per a cuidar la persona dependent, per la
qual cosa els seus problemes de salut sén un dels factors que dificulten una atencié

apropiada.
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4.3 INTERACCIO ENTRE EL SISTEMA FORMAL | L’INFORMAL
L’atencio de les persones amb dependéncia té com a principi d’accié promoure que els

seus problemes i necessitats s’afronten des del seu propi entorn, de manera que s’eviten
les consequéncies negatives que comporta I'abandé de la forma de vida habitual. Es
tracta de buscar un equilibri entre la satisfaccidé de les necessitats d’atencio i el

manteniment en el 'entorn habitual el major temps possible.

Es produix, doncs, un desplagcament d’atencions, cada vegada més complexes,
des dels servicis sanitaris i socials (sistemes formals d’atencions) cap al sistema informal.
En el nostre medi, el sistema informal familiar constituix la principal font de proveir
atencions per a la majoria de les persones que en necessiten'®, per ago és considerat per

alguns autors com un “sistema invisible d’atencio de la salut”*.

Este desplagament obeix a la necessitat percebuda per la poblacié d’'un major
control i participacié en I'atencidé de la seua propia salut, per la qual s’assumix que és
millor per a les persones dependents romandre en les llars propies o de familiars proxims
i, al mateix temps, a la necessitat d’establir limits a la demanda de servicis formals en un

marc de contenci6 del gasto i utilitzacio eficient de recursos.

D’altra banda, cal ressenyar que les estades hospitalaries cada vegada sén més
reduides per a tot tipus de processos i es desenvolupen noves formules assistencials
(unitats de curta estada, cirurgia ambulatoria, hospital de dia, hospital a domicili,
consultes d’alta resolucid...) que generen un volum creixent de pacients que tornen al seu

entorn familiar amb una elevada carrega de malaltia i d’atencions.

A Espanya', el sistema sanitari formal dispensa un 12 % del temps total dedicat a
latencié de la salut de les persones que en necessiten (amb malalties croniques,
degeneratives, dependents), i el 88 % restant d’este temps forma part del treball que es fa
en l'ambit privat, domeéstic, de la vida quotidiana, és a dir, del sistema informal

d’atencions.

La persona cuidadora principal, quan esta sobrecarregada'®, es queixa de I'escas
suport per part del sistema sanitari formal, pel qual se sent subestimada i al qual reclama

més atencid, informacio, suport emocional, nivell de compromis i orientacié en I'atencié.

S’evidencia que estes persones necessiten suport del sistema formal per a
millorar la capacitat d’oferir atencions, contribuir a I'estabilitat i autonomia del pacient i

evitar la seua institucionalitzacio.

En I'atencio de les persones dependents, els sistemes formal i informal s’influixen

mutuament. Des del sistema formal sanitari, es planteja la necessitat d’abordar
16
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estrategies de suport a les persones cuidadores, al oneixer r la importancia que tenen

com a agents de salut.

El sistema sanitari s’ha centrat basicament en el pacient i la seua malaltia,
sobretot en la fase aguda, de manera que, ben sovint, s’han ignorat les necessitats de les
persones cuidadores. Hi ha diferents enfocaments possibles sobre el paper que s’atorga

als cuidadors informals'”:

o Cuidador com a recurs: els professionals dels servicis sanitaris tenen en el
focus d’atencié la persona dependent, a qué es presta les atencions. La
preocupacié per la salut i el benestar del cuidador té una finalitat purament
instrumental, com una forma de maximitzar la quantitat i qualitat de les atencions
que presta al pacient, és a dir, de garantir la seua continuitat com a recurs. Les
intervencions estarien dirigides a informar i formar el cuidador sobre la malaltia i

les necessitats de la persona dependent.

o Cuidador com a pacient secundari: els professionals sanitaris enfoquen
l'atencié al cuidador mateix, tenen en compte també les seues necessitats i
impacte que pot produir cuidar en la seua salut i benestar. Els cuidadors es
convertixen en “pacients” que requerixen una intervencié de suport, per a millorar
la seua qualitat de vida durant el temps de I'atenci6. Els objectius de la intervencié
amb la persona cuidadora es dirigixen a onéixer-ne les necessitats i demandes,
a la promocié de la seua salut, a la prevencié i atencié de la malaltia, al suport
emocional, a la formacié en habilitats de maneig de la sobrecarrega i de gestié del

temps i a 'aprofitament dels servicis de suport.

L’enfocament que proposem en esta guia considera el cuidador com a “client’, al mateix
temps “recurs” i “pacient secundari’, programa les intervencions des d’ambdos

perspectives.
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EL CUIDADOR COM A CLIENT

CUIDADOR COM A RECURS CUIDADOR COM A PACIENT

Intervencions Intervencions

Informacié al cuidador sobre les necessitats del

L Valoracioé especifica del cuidador
pacient i com atendre-les

Formacio en habilitats i técniques per a cuidar | Prevencio i promocié de la seua salut
Atencié a la seua salut
Suport emocional

Formacié en habilitats per a disminuir la
sobrecarrega

Servicis de respir
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Font: adaptat de Garcia Calvente (2004).

5. L'ATENCIO INFORMAL | N

Per a dur a terme intervencions basades en el coneixement cientific, viables i |

7Z

efectives, és necessari onéixer les caracteristiques i consequéncies de I'atencio, els

perfils de pacient i cuidador, la seua motivacid, necessitats i expectatives.

5.1 CARACTERISTIQUES DE L’ATENCIO INFORMAL
L’atencio informal és el conjunt d’activitats i servicis que presten persones de la seua

xarxa social a les persones dependents que no poden fer autbnomament les activitats
de la vida diaria. Hi ha un vincle afectiu entre elles i es proveix, insistim, de forma

|12

voluntaria, sense que medie cap organitzacié ni cap relacié contractual™. En l'atencié

informal, podem distingir tres categories d’ajuda™:

e El suport personal per a les activitats que la persona no pot fer per si mateixa.

- Activitats basiques de la vida diaria (ABVD): encaminades a

l'autoatencié i mobilitat, doten la persona d’autonomia i independéncia

#######:ﬁ:#“##:ﬁ:####‘

elementals i li permeten viure sense necessitar d’ajuda continua d’altres.

Inclouen menjar, endregar-se, vestir-se, banyar-se, dutxar-se, controlar els

esfinters, traslladar-se, etc.
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- Activitats instrumentals de la vida diaria (AIVD): permeten a la persona
adaptar-se al seu entorn i pareguin una independéncia en la comunitat.
Inclouen cuinar, cuidar la casa, fer telefonades, fer la compra, usar mitjans de
transport, controlar la medicacié i altres atencions relacionades amb la

malaltia, fer gestions econdmiques, etc.

e EIl suport informatiu: consistix en I'ajuda per a resoldre problemes concrets i
afrontar situacions dificils. La persona cuidadora actua com a intermediaria
connectant la persona cuidada amb els recursos externs, sanitaris i socials, la
informa dels avangos i millores que puguen afectar-la, assumix responsabilitats
sobre els seus habits de salut i servix d’interlocucio, inclus durant l'ingrés en un

hospital. Inclou també les tasques d’'acompanyament i vigilancia.

e EIl suport emocional: consistix a relacionar-se amb les persones en situacié de
dependéncia, expressar opinions, sentiments, intercanviar expressions d’afecte,
en definitiva, fer que se senten estimades. La provisido de suport emocional és
importantissima per a estes persones, ajuda a reforgar I'autoestima, desenvolupa

el sentit de pertinenga, de compartir i confiar en els altres.

Segons dades de I'IMSERSO', dins de latencié informal les ajudes més
generalitzades soén les activitats quotidianes relacionades amb I'exterior (comprar, fer
gestions, visites médiques, etc.): el 92 % dels cuidadors fan alguna d’estes tasques
per a la persona que cuiden, els seguixen molt de prop les tasques domestiques

(89 %) i, a una certa distancia, les atencions personals (76 %).

La intensitat de I'ajuda és alta, més de la mitat de les persones cuidadores a
Espanya dediquen més de 5 hores al dia a I'atencio, quantitat que s'incrementa en les
persones amb dependéncia per deméncies o altres malalties croniques greus. Quant
a la duracioé de I'atencio, la majoria dels estudis situen la mitjana de temps d’atencié
en almenys 5 anys'®, i es relaciona amb el parentiu i la pertinenga a la mateixa
generaci6. El sentiment d’excessiva carrega que suposa l'atencié de la persona
dependent augmenta quan la persona cuidadora és d'edat avancada i quan les

tasques d’ajuda tenen gran intensitat (relacionades amb ABVD, generalment).

L’atencio és part d’un procés que evoluciona alhora que la malaltia i el cicle vital de la
persona receptora d’atencions. Es necessari entendre la malaltia cronica i la
dependéencia com un procés en el temps, les caracteristiques del qual varien segons
les diferents fases que travessa. Alguns autors'>?*?' diferencien diverses etapes de

la malaltia cronica que requerixen estrategies diferents per part del cuidador:
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. Fase de crisi: quan es manifesten els primers simptomes de la malaltia i

durant les aguditzacions. Este periode implica fer nombroses tasques:

Acceptacié de la malaltia sense perdre la sensacié de control de la

situacio.
- Aprendre a conviure amb els simptomes i tractaments de la malaltia.

- Aprendre a manejar els codis i normes del sistema sanitari i les claus per a

la comunicacio i relacié amb els professionals.

- Aconseguir informacié sobre la malaltia, com cal actuar davant dels

diferents simptomes i les dificultats quotidianes.

- Organitzacié a curt termini per a donar resposta a la crisi, alhora que

elaborar mecanismes per a afrontar la incertesa o a 'amenaca de pérdua.

. Fase cronica: periode marcat per I'evolucié de la malaltia. Es caracteritza per
la vivéncia quotidiana de la malaltia cronica i €s quan solen sorgir la major part
dels conflictes. Per a adaptar-se millor a esta etapa, és important per a la

cuidadora principal:

- Compatibilitzar l'atencié de la persona malalta amb el funcionament

personal i familiar habitual.

- Redistribuir tasques d’atencié per tal d’evitar que recaiga tota la carrega i

la responsabilitat en la mateixa persona.

- Evitar la sobreproteccio que implica assumir funcions que el pacient podria

fer per si mateix.
- Afavorir la comunicacié entre el pacient i la resta dels familiars.

. Fase terminal o situacié del final de vida: la possibilitat de la mort esta

present en esta etapa. Les tasques fonamentals del cuidador consistixen a:

- Aconseguir una separacié adequada de la persona malalta, “deixar-la

L1}

anar-se’n”.
- Recuperar una imatge positiva d’ella.
- Donar-li suport emocional.

- Resoldre assumptes pendents.

20
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D’altra banda, els pacients tenen necessitats diferents segons el tipus de malaltia
que afronten. Un reconeixement precog de la trajectoria possible d’'una malaltia ajuda
a anticipar les necessitats per a elaborar un pla d’atencid6 adequat, en qué es
planifique la satisfaccié de les necessitats probable en el moment precis en qué

pareguin.

Un exemple de les diferéncies en I'evolucié dels pacients amb malalties croniques
avangades s’observa en les grafiques segiients®?, que representen de forma general

la progressio al llarg del temps de la funcionalitat dels pacients en els ultims anys de

la vida.
1. Cancer avancat 2. Fallada organica 3. Deméncia
Funcionalitat Euncié
Alta Alta

Baixa _
Baixa

/ /

Temps
Temps
Funcid

Alta

Baixa

Temps

En la grafica 1 es representa la progressié tipica d’'un cas de cancer avancgat. La
duracié de la malaltia sol ser de pocs anys, perd el declivi funcional generalment
apareix en els ultims mesos, es concentren en esta etapa les necessitats d’atencio i

suport dels pacients i cuidadors.

La grafica 2 representa els casos de fallada organica (per multiples causes, com
ara MPOC, malaltia coronaria, renal, neurologica, esclerosi multiple...). La duracié
aproximada de la malaltia cronica avancada en estos casos pot variar en general de 2
a 5 anys, durant els quals es produixen ben sovint crisis d’aguditzacié, amb ingressos
hospitalaris, que afecten la capacitat funcional del pacient i, a mesura que avancga el
temps, la recuperacié funcional és cada vegada menor. Estes persones requeriran
una major atenci6 en moments puntuals, durant les crisis i en el periode de

rehabilitacié posterior.
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En la grafica 3, es representa la progressié de la malaltia d’Alzheimer i d’altres
demeéncies, amb una duracié molt variable de la fase cronica avangada, en general al
voltant de 6-8 anys. Les persones afectades solen ser majors i hi poden coexistir
altres malalties, perd és previsible un declivi lent i progressiu de la funcionalitat, que

requerira adaptar I'atencio als canvis que es van produint.

CARACTERISTIQUES DE L’ATENCIO INFORMAL

Es voluntaria, sense remuneracio i amb vinculacio afectiva.

Les activitats sén de suport personal, informatiu i emocional.

La intensitat de les atencions és de 5 hores al dia de mitjana.

El temps d’atencions mitja és de 5 anys.

Les atencions necessaries son diferents segons la naturalesa de la
malaltia i la fase evolutiva.

5.2 EL PERFIL DE LES PERSONES CUIDADORES
Hi ha nombrosos estudis sobre variables sociodemografiques que influixen en la

probabilitat d'assumir la responsabilitat de prestar atencions de llarga duracio.
Algunes d'estes variables que determinen el perfil de les persones cuidadores serien:
la familia, el vincle familiar, el génere, I'edat, I'estat civil, el nivell educatiu, la situacio
laboral i el nivell econdmic. Conéixer estes caracteristiques ens permet contextualitzar

i comprendre millor el fenomen de I'atencid.

5.2.1 FAMILIA | VINCLE
L'atencié de les persones majors i dependents espanyoles® té les arrels en

I'organitzacié familiar, en el sentiment d'obligaci6 de cuidar els pares i en la
preferéncia dels majors per viure amb la seua familia. Majoritariament, I'atencié es fa
dins de l'entorn familiar, un membre de la familia és el cuidador principal, el que
assumix les responsabilitats, de vegades sense que hi haja cap acord explicit amb la
resta de la familia. En la nostra comunitat, el 75 % de les persones que cuiden tenen

vincles familiars amb el receptor de les atencions®.
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En general, els familiars directes, conjuges o parelles i filles o filles, solen ser els
que cuiden de les persones dependents. Quant als conjuges cuidadors de persones
dependents, la proporcid de dones és del 97,8 %, i la d'hdmens del 82,4 %™. La

vinculacio conjugal o filial s'associa amb una duracié més prolongada de I'atencio.

Les filles son les principals proveidores d'atencié informal dels majors a Espanya
(entre un 45 i un 65 % dels casos d'atencié informal). Sén les que més atencio
proveixen i les que més carregues assumixen®. Les que no sén casades o en parella

tenen més possibilitats de cuidar els pares i conviure-hi.

5.2.2 GENERE
En els ultims anys s'observa una tendéncia creixent a una major participacié

masculina en tasques d'atencions; no obstant aix0, les dones s6n majoritariament les
cuidadores principals (75 % segons EDAD 2008, i 62,3 % en I'Informe sobre persones
cuidadores basat en 'ESCV 2010?%), es responsabilitzen de les tasques més pesades
i exigents i dediquen més temps a cuidar. A més, han de conciliar el treball de cuidar

amb altres responsabilitats familiars i laborals més sovint que els homens cuidadors?.

Quant al tipus d'atencions®, les dones proporcionen més ajudes en les ABVD
(higiene, vestir, preparar el menjar...), mentres que els cuidadors hdmens se centren
en les AIVD (fer gestions, administrar els diners, fer compres, anar al metge...). Els
estudis™ realitzats en este camp han trobat diferéncies per sexe associades a les
consequéncies de l'atencio. Els cuidadors hdmens estan menys afectats
emocionalment pel seu rol de cuidador que les dones que cuiden. Una possible
explicaci6 la trobariem en el fet que ells proporcionen menys quantitat de suport, es
distancien més emocionalment i busquen més el suport d'altres familiars en I'exercici

del rol.

Hi ha també diferéncies de génere importants en el vincle entre cuidador i
receptor: la majoria dels hdmens tenen com a cuidadores principals les esposes,

mentres les dones sén cuidades majoritariament per les filles o nores.

La desigual distribucié de l'atencié entre hdmens i dones (més responsabilitats,
meés tasques i més pesades, durant més temps per a les dones), juntament amb la
desigualtat social (menor nivell educatiu i econdmic), convertix I'atencié en una funcié
adscrita a les dones com a part del rol de genere. L'atencié de les persones que en

necessiten és “cosa de dones™®.

El cost que assumixen les dones en la nostra societat pel fet de cuidar és
elevat, afecta la seua salut, qualitat de vida, oportunitats d'ocupacio, relacions socials,
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impacte econdmic i disponibilitat del propi temps. Es per aixd necessari tindre en
compte la perspectiva de génere en l'atencié de les persones cuidadores. Des d'este
enfocament, es consideren les diferents oportunitats i necessitats que tenen homens i
dones no només per les seues diferéncies bioldgiques, sind pel paper especific que
exercixen en la societat segons el patré social i cultural. Estes diferéncies entre
homens i dones cuidadors impliquen identificar i analitzar les necessitats
especifiques, diferenciar les intervencions i promoure l'equitat en I'atencié entre els

familiars de la persona dependent.

5.2.3 EDAT
Les atencions les poden fer persones de diferent o semblant generacié. Les

persones cuidadores més joévens solen ocupar-se dels progenitors, mentres que les

de major edat ho fan del seu conjuge o parella.

Estes persones cuidadores més jéovens, anomenades la “generacié sandvitx’?’,

serien les dones entre 40 i 60 anys, que han d'atendre les demandes d'atencio de la
generacié anterior (pares), de generacions posteriors (fills o néts) i de la mateixa
generacié (conjuge o parella). Este conjunt de demandes simultanies en un mateix

periode es pot percebre com una sobrecarrega.

La majoria de persones cuidadores es troben en el rang dels 45 als 64 anys, amb
una edat mitjana de 55 anys (EDAD 2008), i 57 anys en la nostra comunitat autbnoma
(Informe sobre persones cuidades, ESCV 2010). La mitjana d'edat de conjuges o
parelles que cuiden és de 71,6 anys, i la dels fills o filles i nores o gendres, de 48,5

anys?.

5.2.4 ESTAT CIVIL | CONVIVENCIA
Segons I'Enquesta de Suport Informal als Majors a Espanya (2005), I'estat civil

que predomina entre les cuidadores és el de casades, més de les tres quartes parts

del col-lectiu.

La convivéncia en la mateixa llar o no epén principalment de I'estat civil de la
cuidadora i del grau de dependéncia de la persona cuidada. L’estat civil de les filles
és determinant en la participacio en 'atencié informal: les que no sén casades o viuen
en parella tenen més probabilitats de cuidar els seus pares i conviure-hi que les que si

ho estan®.

En la majoria dels casos que requerixen atencions de llarga duracio, les persones

cuidadores conviuen amb la persona dependent en la mateixa llar (81,2% segons
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'EDAD 2008). En estos casos, la carrega d’atenci6 és més elevada perquée

s’incrementa el nombre d’hores d’atencidé diaria.

5.2.5 NIVELL EDUCATIU
Respecte al nivell educatiu dels cuidadors®®, el 43% va acabar I'educacié primaria i

el 17,1% no té estudis. Un nivell educatiu superior esta associat amb treballs millor
remunerats, majors recursos economics i, per tant, amb disponibilitat per a buscar

servicis alternatius d’atencid.

A la Comunitat Valenciana® un 17,5% de les persones cuidadores no té estudis,

un 33,7% té estudis primaris i només un 11,1%, estudis superiors.

5.2.6 SITUACIO LABORAL
La situacio laboral de la persona cuidadora es perfila de forma diferent segons de

si és conjuge (en general, jubilats o encarregats de les tasques doméstiques) o fill/a
(per edat, encara actius laboralment). Quan la cuidadora és una dona, el més
frequent és que es dedique a les tasques de la llar (el 52,1% segons EDAD 2008). Es
constata, no obstant aixd, un lleuger increment de dones ocupades entre les
cuidadores, que passen del 19% I'any 1999 al 25% en 2004; en 2008 son el 35% les

persones amb discapacitat cuidades per una dona que esta treballant.

El 73% de les persones cuidadores no tenen cap activitat laboral, estan jubilades,

parades, a la recerca d'ocupacio o es dediquen a les tasques de la llar®.

5.2.7 NIVELL ECONOMIC
Les persones cuidadores amb major poder adquisitiu tenen una major capacitat

economica per a contractar servicis privats, en comparacié amb les de baix nivell
economic, la situacié de major precarietat de les quals els obliga a assumir tota la
responsabilitat de les atencions de la persona dependent. En el 14% de les llars en
qué una persona necessita atencions permanents, el cuidador principal és una

empleada de la llar'.

Assumir el paper de cuidadora principal, de vegades, obliga les dones a reduir la
jornada de treball, a deixar definitivament una ocupacié o a no poder accedir-hi, la

qual cosa comporta una pérdua important d'ingressos economics.

A la CV, segons I'Informe sobre persones cuidadores (ESCV, 2010), el 48% de les
persones cuidadores diuen que el seu nivell de renda esta per davall de la mitjana. Un
25% se situen en nivells de renda autopercebuda “mitjana-baixa” i un 22,9% en

“baixa”.
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PERFIL TIPUS DE LA PERSONA CUIDADORA FAMILIAR PRINCIPAL

Geénere dona

Nivell de renda mitjana-baja o baixa

Parentiu esposa - parella filla - nora

Edat mitjana 72 49

Ocupacio activitats domestiques treball remunerat

Nivell educatiu estudis primaris estudis secundaris

Convivencia i majoritariament si, més probable
si és filla fadrina

A qui cuida? espos o parella mare o sogra

Altres carregues familiars no si

Entre les persones cuidadores en una poblacid, génere, convivéncia i parentiu sén

les variables més importants que caracteritzen el col-lectiu.

A més, també entre les dones hi ha diferéncies socioecondmiques associades
a la seua participacio en I'atenci6. Son les dones de menor nivell educatiu, jubilades o
sense ocupacié i de nivells socioecondmics baixos les que configuren el principal

col-lectiu de cuidadores informals.

A partir de les dades anteriors, podem concloure que en la nostra comunitat el
perfil habitual de cuidadora principal és el d'una dona, ama de casa, amb estudis
primaris, baix nivell econdmic, amb relacié de parentiu directa (esposa o filla) i que

conviu amb la persona a qui atén.

5.3 EL PERFIL DE LES PERSONES CUIDADES
La Recomanaciéo del Comité de Ministres del Consell d'Europa relativa a la

dependéncia (1998) la definix com “la necessitat d'ajuda o assisténcia important per a
les activitats de la vida quotidiana” o, de manera més precisa, com “un estat en qué
es troben les persones que, per raons lligades a la falta o la pérdua d'autonomia
fisica, psiquica o intel-lectual, tenen necessitat d'assisténcia o ajudes importants a fi
de dur a terme els actes corrents de la vida diaria i, de manera particular, els referents

a l'atencié personal’.
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Esta definicié, ampliament acceptada, planteja la concurréncia de tres factors per

a parlar d'una situacié de dependéncia:

- una limitacié fisica, psiquica o intel-lectual que minva determinades

capacitats de la persona.

- la incapacitat de la persona per a dur a terme les activitats de la vida

diaria.
- la necessitat d'assisténcia o atencions per part d'un tercer.

El nivell de dependéncia s'establix en funcié dels graus que definix la Llei
39/2006%°, i es determina per mitja de I'aplicacié d'un barem que establix la capacitat
de la persona per a dur a terme per si mateixa les activitats basiques de la vida diaria,
aixi com la necessitat de suport i supervisio per a fer-les. Esta llei reconeix els graus

de dependéncia seglents:

Grau |. Dependéncia moderada: quan la persona necessita ajuda per a fer
algunes activitats basiques de la vida diaria, almenys una vegada al dia o té

necessitats de suport intermitent o limitat per a I'autonomia personal.

Grau Il. Dependencia severa: quan la persona necessita ajuda per a fer algunes
activitats basiques de la vida diaria dos o tres vegades al dia perd no requerix el
suport permanent d'un cuidador, o té necessitats de suport extens per a

l'autonomia personal.

Grau lll. Gran dependéncia: quan la persona necessita ajuda per a fer algunes
activitats basiques de la vida diaria diverses vegades al dia i, per la pérdua total
d'autonomia fisica, mental, intel-lectual o sensorial, necessita el suport
indispensable i continu d'una altra persona o té necessitats de suport generalitzat

per a I'autonomia personal.

Les persones amb dependéncia severa i gran dependéncia constituixen el grup
més greu de les situacions de dependéncia, les que necessiten ajuda i atencio
permanent, sense les qual veurien seriosament compromesa la qualitat de vida i la

supervivencia.

Sense arribar als alts nivells de dependéncia que caracteritzen este grup, les
persones amb una dependéncia moderada en arees d'autoatencid, mobilitat,
alimentacio i funcionament mental basic, que necessiten ajuda per a eixir de casa o

fer tasques doméstiques, han de ser també objecte d'atencié. L'ajuda que requerixen
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és, normalment, de menor intensitat i freqiéncia que les que no poden fer les
activitats basiques de la vida diaria, pero els resulta igualment imprescindible per a

viure una vida digna.

Hi ha consens™ en el fet que com més necessitat d'atencid (salut i estatus
funcional deficients) hi ha, es dona un major reconeixement social i una menor
percepcié de carrega de la persona cuidadora, independentment de la quantitat

d'atencio proporcionada.

D'altra banda, l'atencié d'una persona amb discapacitat mental pot ser més
estressant que la proporcionada a una persona amb discapacitat fisica, i el suport
social del cuidador és menor en casos de deméncia que en casos de dependéncia

funcional.

El nivell educatiu i la posicid laboral prévia del pacient estan lligats a la seua
situacid econdmica en les etapes finals de la vida, pel nivell d'ingressos i el patrimoni
econdmic acumulat. Un major nivell educatiu influix positivament en la salut dels
majors: incrementa la sensacio de control personal, promou millors comportaments de

salut i facilita I'accés a la informacié sobre recursos formals de suport.

Algunes dades de l'enquesta “Atencions de les persones majors en les llars

»18

espanyoles”™ ens ajuden a completar el perfil de la persona receptora d'atencions

informals:
- EI69% de les persones cuidades son dones.

- EI 65% dels majors (> 65 anys) que reben ajuda tenen entre 75 i 90 anys. L'edat
mitjana de totes les persones majors €s de 72 anys, la de les que estan rebent

ajuda és de 80 anys.

- ElI 57% de les persones que reben ajuda soén viudes (66,2% dones i 36,2%
homens), i el 36% casades (de les quals el 55,7 % s6n hdomens i el 27,4%

dones ).
- EI62% no té estudis i el 34% en té de primaris.

- Les persones majors, entre 65 i 74 anys, segons 'ENS 2006%, tenien una mitjana
de 2,8 problemes o malalties croniques, xifra que arriba a 3,23 en persones

majors de 75 anys, de les quals el 94% polimedicades.

- El 36% de les persones majors que reben ajuda informal conviuen amb algun
membre de la familia d'una generacio posterior, fills (23%) o filles (41%). El 35%
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viuen amb la parella i un 15% viuen soles. En el 40% dels casos, la convivéncia

amb el familiar és anterior a la prestacié d'ajuda.

L'alternativa entre rebre atencions d'un familiar o d'una persona contractada depén
més de les circumstancies socials i economiques que d'una eleccid personal. Els que
tenen més ingressos, un nivell d'estudis elevat i conviuen amb menys persones, tenen

més probabilitat de rebre atencions d'empleats de la llar que de familiars o amics™.

PERFIL DE LA PERSONA CUIDADA

2/3 s6n dones

Edat mitjana de 80 anys
Sense estudis 0 amb estudis primaris

Conviuen amb un familiar (71%)

Discapacitat severa o total

Pluripatologia (3,23 malalties en >75 anys)

Polimedicacio

5.4 L'ESTRES | L'ATENCIO INFORMAL
L'enfocament més frequient en l'estudi de I'atencié i les conseqléncies que

comporta se situa dins del marc de l'estrés®!, definit com el resultat d'una interaccio

entre les persones i I'ambient o context en que es relacionen.

La vivéncia que té la persona d'una situacio depén tant de I'avaluacié que en
faga (valoracié cognitiva) com de les estratégies que tinga en les seues mans per a
afrontar-la (afrontament). Aixi, davant de les demandes ambientals, les persones
valoren si estes demandes suposen una amenaca i si tenen suficients capacitats
adaptatives per a afrontar-les. Si perceben que les demandes ambientals sén
amenacadores i, a més, avaluen les seues estratégies d'afrontament com a
inadequades, es perceben a si mateixes en una situacié d'estrés, en qué és probable
I'aparicié de reaccions emocionals negatives. Al seu torn, estes respostes emocionals
poden provocar l'aparicié de respostes conductuals o fisioldgiques que poden suposar

un empitjorament o un major risc de trastorns psicologics o fisics.
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La persona cuidadora ha d'afrontar una gran quantitat de tasques, que desborden
ben sovint les seues possibilitats reals, que ocupen gran part del seu temps i poden
prolongar-se durant mesos i inclis anys. Tot aixd0 passa en un context emocional
d'implicacié amb la persona cuidada, en qué no és facil assistir al deteriorament i les

dificultats per les quals travessa un ser estimat.

Les persones cuidadores no reaccionen en tots els moments i circumstancies de
la mateixa manera, hi ha grans diferéncies inter i intra individuals, perd, en termes de
la globalitat del procés, al llarg del temps patixen un desgast progressiu, es van
sentint cada vegada més estressades i van apareixent una major quantitat d'efectes

negatius.

En una situacié estressant, la persona que cuida fa una valoracié subjectiva, tenint
en compte tant els recursos disponibles com les estratégies propies d'afrontament i el
suport social, i reacciona de manera que intenta modular el possible impacte negatiu

en la seua salut fisica i mental.

Algunes de les situacions dificils identificades per la literatura cientifica i que
poden ser estressants per a qui cuida son:

-Problemes greus en la relacié entre cuidador i persona cuidada.

-La falta de suport familiar i social.

-L'assisténcia en les activitats basiques de la vida diaria.

-Els problemes de comportament i de memoria de la persona cuidada.

Les persones cuidadores intenten resoldre estos problemes utilitzant diferents

estratégies™:

- Centrades en el problema: intents del cuidador per controlar les situacions
problematiques que se li plantegen a través d'alguna accié directa, planificant,
solucionant problemes per mitja de la presa de decisions, busca d'informacié, d'ajuda,
etc. Estes accions tenen en comu I'objectiu d'intentar resoldre eficagment la situacio

plantejada.

- Centrades en l'emocid: s'usen per a controlar i reduir les emocions negatives
consequents a l'estrés. Este tipus d'afrontament inclou estratégies com ara I'evitacio
(“no hi ha problema, a mi no m'afecta”), minimitzaci6 (“no té importancia”),
distanciament (“que ho solucione un altre”), atencié selectiva (enfocar I'atencié sobre

una altra cosa o sobre els aspectes positius de la situacié), comparacions positives
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(“estic millor que altres”), regulacié afectiva (“acd és el que hi ha”), acceptacio i

reavaluacio de la situacio.

Estes estratégies son més o menys eficaces en funcié de la situacié a qué
s'apliquen, més que per la propia estratégia en si; una estratégia apropiada en una
situacié determinada pot no ser-ho en una altra de diferent i viceversa. Quan els
problemes que planteja la persona malalta no tenen solucio real, usar una estratégia
centrada en el problema pot resultar contraproduent, generar un augment en el
malestar del cuidador. En este cas, seria més recomanable I'iUs d'un afrontament

centrat en I'emocio.

RESPOSTAS A LES DEMANDES D'ATENCIO

ESTRATEGIES DE RESPOSTA
e oNs (") AFRONTAVENT —— | ADECUADA
ADECUADES DATENCIO

DEMANDES CONTEXT ESTRATEGIES DE ::>
D'ATENCIONS AFRONTAMENT

NO ADECUADAS
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L'Us d'estrategies inadequades comporta o bé la no-resolucié d'un problema
que pot resoldre's, o bé perseverar en l'intent de resoldre un problema que no té
solucié. La consequéncia, en ambdos casos, és augment de la frustracié, major

percepcio de carrega i, finalment, estrés.

L'is d'estratégies adequades fa que es resolga el problema que pot ser
solucionat i que el subjecte s'adapte al que no té solucid, la qual cosa no genera

carrega ni estrés.

5.5 CONSEQUENCIES DE L’ATENCIO INFORMAL
Com hem vist, diferents estudis conclouen que cuidar una persona dependent

suposa ben sovint una notable font d’estrés, que pot arribar a afectar de manera
important la vida de les persones que cuiden. L’atencié d’'una persona dependent

exigix una alta dedicacid, per la qual cosa els cuidadors es veuen afectats en tots els
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ambits de la vida quotidiana, inclosa la salut. Este fet pot afectar el manteniment de

les atencions, I'estabilitat i autonomia del pacient i la permanéncia en el domicili.

L’'atencio, d’'altra banda, també reporta efectes positius de caracter psicosocial
(satisfaccio, desenrotllament de I'empatia, estretiment de les relacions), per aco
I'estudi d’estes repercussions, encara que incipient, pot ajudar a identificar i reforgar

els factors que influixen en el benestar del cuidador.

Es necessari tindre en compte, no obstant aixd, que els aspectes positius i
negatius poden coexistir al mateix temps, no sén incompatibles i la qlesti6 de com
afecten la persona cuidadora anti de diferents factors (les seues capacitats, actituds

o suports).

A continuacié exposem algunes de les repercussions més freqlents en les

diferents arees:
« Consequeéncies sobre la salut

Els estudis realitzats® sobre la salut de les persones cuidadores de majors
dependents comparades amb les no cuidadores indiquen la preséncia
d’'importants problemes de salut. Les cuidadores presenten major quantitat de
simptomatologia fisica, pitjor salut percebuda, major dolor i malestar i una
major carrega fisica. Igualment, han trobat major risc d’hipertensié i major
quantitat d’al-lérgies, cefalees, lumbalgies, trastorns gastrics i intestinals.
Dormen menys hores, presenten una resposta immunoldgica reduida i inclis

tarden més a cicatritzar les ferides.

No obstant aix0, les persones cuidadores no sempre acudixen al metge per a
solucionar estos problemes, ni s’hi posen en tractament. Es més, el percentatge de
les que, tot i acudir al metge, no seguixen el tractament prescrit és elevat en la
majoria dels trastorns, oscil-la entre el 15 i el 35 %. En relaci6 amb el consum de
psicofarmacs, en gran manera automedicat, s’inicia o incrementa des que exercixen

I'atencié i respon a la necessitat d’alleujar 'important malestar que experimenten.

Ala CV* les persones cuidadores tenen una percepcio de la seua salut pitjor que
les no cuidadores, descriuen més dolor o malestar, estats de major ansietat i
depressio. També referixen majors problemes amb la mobilitat, amb la seua atencio

personal i amb la realitzacié d’activitats quotidianes.

» Conseqléncies emocionals
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Cuidar una persona major dependent afecta I'estabilitat psicoldgica. Les
persones cuidadores, comparades amb les no cuidadores, presenten majors
nivells de depressid, ansietat i ira. També mostren majors nivells d’estrés,
somatitzacions, freqlient preséncia de sentiments de desesperanca,

preocupacions pel futur i major consum de psicofarmacs.

Davant de la gravetat i el deteriorament de la malaltia del seu familiar, poden
experimentar un dol anticipat, amb les conseglients manifestacions de negacio, ira,

depressio i, finalment, acceptacié de la realitat.

Algunes de les circumstancies que influixen en major grau en laparicid6 de
problemes emocionals son: la falta de suport social, la manca de recursos economics,
les relacions conflictives prévies amb el pacient, el sentiment de culpa, I'existéncia

d’una historia familiar de depressio i les limitacions psicofisiques del cuidador.
» Consequeéncies sobre les relacions familiars

Tindre un familiar dependent que necessita ajuda pot revifar conflictes
familiars antics o generar-ne de nous. Estos conflictes familiars tenen relacié
tant amb la manera d’entendre la malaltia i les estratégies que s’empren per a
cuidar el familiar com amb els comportaments i actituds d’alguns familiars

envers la persona dependent o el cuidador que l'atén.

Els problemes del cuidador principal amb la resta dels familiars sén una font de
tensié important que, de vegades, genera gran malestar. Els cuidadors principals
manifesten sentiments de soledat i d'incomprensio, inclis amb els seus familiars més
proxims*. L’abséncia de suport familiar s’ha relacionat amb un pitjor estat psicologic

del cuidador i amb problemes depressius cronics®.
« Consequeéencies sobre les relacions socials

En I'ambit de les ciéncies socials esta ampliament admesa la importancia de
les relacions interpersonals en la vida dels individus. El benestar emocional del
cuidador i la seua qualitat de vida depenen en gran manera de les seues
relacions socials. Les conseqléncies de I'atencio informal en les relacions
socials de les persones cuidadores es reflectixen en la dificultat d’establir i

antindré relacions socials, en la qualitat d’estes relacions i en la participacio

en activitats de relacié amb altres persones.

De vegades, evoluciona un procés de dependéncia emocional del cuidador

respecte al familiar a qui cuida, que provoca que molts cuidadors s’aillen de la xarxa
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social, limiten les seues relacions, passen gran quantitat de temps amb la persona

dependent i visquen exclusivament per a ella.

En alguns casos, segons la nostra experiéncia, la persona cuidadora ni tan sols

accepta que el familiar dependent puga ser cuidat per una altra persona, fins al punt

de no acceptar ajuda d’acostats, organitzacions de voluntariat o altres per a cobrir el

temps d’abséncia necessari per a assistir, per exemple, a tallers de cuidadors.

El suport social i familiar és un dels factors clau per a millorar el benestar

emocional.

Consequeéncies economiques

L’atencio informal té conseqliéncies econdmiques en les families que, de
vegades, han de redistribuir els recursos economics i humans per a donar
resposta a les situacions de dependéncia. Pot ser necessari adaptar la
vivenda, contractar un cuidador, comprar ajudes tecniques, etc. Una de les
conseqliéncies més freqiients de cuidar® és I'abandd, temporal o definitiu, del
treball remunerat, a més dels casos en qué cuidar impedix a la persona
cuidadora accedir a una ocupacio. Ben sovint, els antin es cobrixen per mitja
de la venda de patrimoni i el consum dels estalvis acumulats. La gestié d’este

procés és una font habitual de friccid entre els familiars de la persona malalta.

Els costos econdmics de l'atencié informal tenen, al seu torn, conseqiéncies

psicologiques i socials: moltes dones patixen una intensa frustracié quan es troben en

una situacié que els impedix vincular-se a una ocupacioé remunerada pel fet de cuidar.

Consequeéncies positives

Les persones cuidadores no sols poden experimentar conseqliéncies
negatives siné que també troben aspectes positius en la seua tasca. Si la
persona cuidadora té recursos adequats i bons mecanismes d’adaptacio, en
pot extraure beneficis. Estos guanys poden ser de naturalesa diversa. Cuidar

pot:

- potenciar el creixement personal: increment de la paciéncia, resiliéncia i
coneixement d’'un mateix

- promoure una major implicacié en activitats altruistes
- incrementar les habilitats en el maneig de situacions dificils

- millorar les relacions personals, etc.
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s , #
CONSEQUENCIES DE L’ATENCIO INFORMAL "
#
NEGATIVES 4
Salut Pitjor salut percebuda, més dolor, més malalties infeccioses, més #
al-lérgies, menor resposta immunoldgica, més consum de farmacs.
#
. Depressio, ansietat, ira, estrés, somatitzacions, major consum de #
Emocional . e #
psicofarmacs.
#
Relacions Conflictes, discussions, falta de suport, sentiments de soledat, #
familiars incomprensio. #
#
Relacions - e . . . #
. Dificultat per a antindré i iniciar relacions socials, aillament.
socials
. Increment del gasto, abandé temporal o definitiu del treball, venda de
Economiques . .
patrimoni.

POSITIVES

7Z

Creixement personal, coneixement d’'un mateix, implicacié altruista,

Personal . s
reconeixement familiar.

Millorar habilitats de comunicacio, resolucioé de problemes i relacions

Sociofamiliar
personals.

Només una de cada cinc persones cuidadores experimenta carrega excessiva

El malestar que molts cuidadors experimenten podria deure’s, segons alguns
estudis®, més a I'abséncia de guanys o recompenses emocionals que a la preséncia de
consequéncies negatives. El benestar de la persona cuidadora podria combatre’s més
efectivament si, a més de disminuir la seua percepcid de carrega, es procurara
incrementar la seua percepcid de guanys (creixement personal, implicacié altruista,

reconeixement familiar...).

##Iﬁ:####:ﬁ:#“##:ﬁ:####‘

Estos estudis suggerixen que els efectes beneficiosos de l'atencié equilibren o

compensen els negatius. Esta idea seria consistent amb les dades que assenyalen que
moltes de les persones cuidadores no informen de consequéncies negatives i inclis no

accepten que els simptomes que presenten puguen obeir al fet de cuidar el seu familiar.
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De fet, molts cuidadors® estan perfectament adaptats i mantenen el seu benestar dins

d’uns limits.

5.6 LA CARREGA DE L'ATENCIO
Es considera la carrega com una mesura global dels efectes negatius de la

situacié d'estrés en qué es poden trobar les persones que cuiden. Es un concepte

complex i multidimensional®, per aixo diferenciarem entre:

» Carrega objectiva: conjunt de demandes i activitats que han d'atendre els
cuidadors. Es un indicador del grau d'afectacié de la seua vida quotidiana, en
funcio de factors com el temps de dedicacid, les activitats que exercix, les
limitacions en la seua vida familiar i social, les restriccions en el seu temps lliure i

l'impacte laboral i econdmic.

» Carrega subjectiva: conjunt de percepcions i sentiments negatius davant de
I'experiéncia de cuidar. Un dels components principals és la valoracié del fet que
la situacio d'atencié sobrepassa les habilitats que la persona cuidadora té per a

afrontar-les.

Ambdds estan estretament relacionades entre si'’. Les tasques “d'atencions

LT [ T] ” ” LT3

fisiques”, “bany o dutxa”, “vestir”, “caminar”, “transport” i “encarrecs”, que son les que més
influixen en la carrega objectiva, al mateix temps limiten temporalment i geograficament el
cuidador, el forcen a adaptar-se a horaris, exigixen una resposta immediata, apareixen de
forma inesperada i requerixen disponibilitat permanent, per la qual cosa suposen major

sobrecarrega subjectiva®.

Entre els factors associats a la percepcio que tenen els cuidadors informals de

carrega i satisfaccio amb I'atencié'?, es poden destacar els segients:

- La majoria dels que cuiden expressa una percepcio positiva de l'atencié. Només

un de cada cinc experimenta I'atencié com una carrega excessiva.

- Quan el grau de dependéncia és elevat i I'atencié és més intensa (en temps i
activitats), la percepci6 de la carrega és major i és frequent que el cuidador senta

que és menys eficient en la seua tasca.

- Els suports que es reben d'altres familiars poden generar satisfaccio, perd també
sentiments de culpa o rivalitat, segons si s'interpreten com un suport desinteressat

i solidari o bé com una ingeréncia.
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- L'ajuda formal (publica o privada) pot incrementar, de vegades, l'estrés del
cuidador, a I'obrir el domicili a persones alienes, la qual cosa pot generar pérdua
de control i una major inseguretat. L'efecte de I'atencioé formal dependra de si és
interpretat pel cuidador com un respir merescut o una falta de compromis per la

seua banda.

En conclusi6®, les estratégies d'afrontament, els sentiments positius i el suport amb
que es compte poden actuar com a mediadors (en este cas, reductors) dels efectes

estressants que influixen en el benestar de la persona cuidadora.

CARREGA | ESTRES

LIMITACIONS EN LA
VIDA FAMILIAR,
SOCIAL, LABORAL

CARREGA
OBJECTIVA

REDUCTORS DE LA CARREGA:

- ESTRATEGIES
D’AFRONTAMENT ADEQUADES

- SENTIMENTS POSITIUS

- TINDRE SUPORTS

PERCEPCIO |
SENTIMENTS NEGATIUS
SOBRE L'EXPERIENCIA
DE CUIDAR

CARREGA
SUBJECTIVA
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Per a mesurar la carrega subjectiva es disposa d'una série d'escales, entre les
més conegudes |'Escala de Sobrecarrega del Cuidador (Zarit) i I'index d'Esfor¢ del
Cuidador (Robinson). Permeten discriminar els cuidadors amb major risc o més
necessitats i, a més, servixen com a predictor d'una possible institucionalitzacié del

pacient per claudicacio familiar®.

5.7 LA SINDROME DEL CUIDADOR
La tasca de cuidar, com hem vist, pot comportar I'aparicié d'una amplia varietat de

problemes d'orde fisic, psiquic, familiar, social, etc., que conformen un quadro clinic que
és necessari conéixer, diagnosticar precogcment i tractar de previndre*’. L'impacte que
I'atencio té en la salut de qui en proporciona es coneix com “la sindrome del cuidador” i
compreén alteracions fisiques, psicosomatiques i emocionals. Entre les més freqlients,
es troben: fatiga, insomni, cefalees, lumbalgies, problemes gastrointestinals, depressio,

ansietat i un deteriorament de la funcié immune.
37
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LA SINDROME DEL CUIDADOR

Fatiga, lumbalgia, problemes
Alteracions fisiques gastrointestinals, deteriorament de
la funcié immune...

Alteracions psicosomatiques Insomni, cefalees...

Ansietat, depressio, malestar

Alteracions emocionals ,
emocional...

5.8 MOTIVACIO PER A L'ATENCIO
L'aparicid6 d'una situacié de dependéncia en una familia I'obliga a prendre

H o H H H H H H H S H H H I

decisions i a organitzar-se. Les motivacions i responsabilitats que cada un assumix tenen

consequéncies sobre I'atencié i sobre la resta d'integrants de la familia.

Com es decidix qui adopta el rol de cuidador?*?

- Lapersona dependent és la que demana explicitament ser cuidat per un familiar
concret. \

7Z

- Un familiar assumix directament la funcié d'atencid, influit per la seua posicié en
I'estructura social (génere, vincle familiar i situacio laboral, fonamentalment). Pot
resultar de la voluntat de la persona cuidadora o ser consequéncia de la percepcio

que no hi ha altres cuidadors en I'entorn.

- Una presa de decisions col-lectiva o familiar, quan diversos familiars assolixen
un acord o imposen el treball d'atencioé informal a un membre. Generalment, estos

processos de designacio van associats al génere.

- Una decisio legal: en casos extrems de conflicte i desatencio, la decisié implica
els poders publics i hi intervé la justicia, que assigna un tutor a la persona

dependent.

##Iﬁ:####:ﬁ:#“##:ﬁ:####‘
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COM ES DECIDIX QUI ADOPTA EL ROL DE CUIDADOR

1. Demanda explicita del pacient

2. Assumpcio voluntaria per la persona cuidadora

3. Decisio col-lectiva o familiar

4. Decisio legal: tutor
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La motivacié per a decidir cuidar d'un familiar dependent és fonamental per a
explicar la vivéncia de l'atencié informal. Les persones que cuiden que cuiden per

iniciativa propia sén més proclius a experimentar-ne satisfaccio; en canvi, quan la decisio

de cuidar no és iniciativa de la persona que ho fa, la percepcio de la carrega de l'atencio

augmenta i pot arribar a generar frustracio.

7Z
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Quins factors influixen en la presa de decisions per a cuidar??

- La severitat de la dependéncia: en una dependéncia severa, es promou una
presa de decisions col-lectiva, la qual cosa fomenta un major suport familiar en la

provisio d'atencions.

- La proximitat en el parentiu: I'atencid per iniciativa propia s'assumix més com
meés proxima és la relacié de parentiu. Hi ha un compromis de reciprocitat major

entre els conjuges i per part dels fills.
- El génere:

e Les dones tenen més probabilitats de cuidar per decisié familiar; en
particular, si la seua situacido laboral és d'inactivitat i dependéncia
economica, disposen de menys alternatives en el procés de presa de

decisions.

e Els homens tenen més probabilitats de cuidar per iniciativa propia. Solen

assumir I'atencié quan no hi ha altres familiars en el seu entorn que puguen

fer-ho.
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FACTORS QUE INFLUIXEN EN LA PRESA DE DECISIONS PER A CUIDAR

La severitat de la

N Suposa major implicacio del col-lectiu familiar
dependeéncia

La proximitat en el

parentiu Suposa major compromis per part de conjuges i fills

Ser dona augmenta la probabilitat de cuidar per decisi6 familiar,

sobretot si hi ha dependéncia econdmica o no hi ha activitat laboral.
El génere
Ser home implica cuidar menys i, si és el cas, fer-ho per iniciativa

propia.

Segons altres estudis'®, els cuidadors declaren que prestar ajuda a les persones
majors de la seua familia és “la seua obligacié moral” (90,6 %), “els dignifica com a
persones” (78,9 %) i, al mateix temps, al 51 % “no els queda més remei que cuidar eixa
persona”, i el 47 % “econdmicament no poden plantejar-se una altra situacié”. Una
proporcio important entre la poblacié cuidadora (21 %) declara sentir-se atrapada en “un

atzucac” i sent que cuidar eixa persona és una “carrega excessiva per a ells”.

5.9 NECESSITATS | EXPECTATIVES DE LES PERSONES CUIDADORES
Cuidar una persona dependent al llarg del temps pot afectar la qualitat de vida de

les persones cuidadores. Perque el fet de cuidar es mantinga de forma estable i duradora
en les millors condicions, és important atendre les necessitats de la persona cuidadora

principal.

Les necessitats per a millorar la seua situacio expressades per les cuidadores

principals™ poden agrupar-se en:

Necessitats d'informacié sobre la malaltia, les seus cures i complicacions i

informacio dels recursos i ajudes disponibles.

- Necessitats de formacio per a aprendre habilitats i estratégies, tant per a I'atencié

del pacient com per a la seua autoatencio.

- Necessitats de suport emocional, de rebre afecte i comprensié de les persones de

I'entorn més proxim.

- Necessitat d'augmentar el suport del sector social i comunitari. Disposar de

recursos “de respir’, com ara centres de dia, estades temporals en residéncies,
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supléncia per altres familiars o propparents. Participar en els grups d'ajuda mutua,

que proporcionen suport emocional, informacié i inclus respir.

- Necessitat d'ajudes econdmiques, aixi com de servicis d'ajuda a domicili per a

activitats com el bany, gitar i algar, i per a les tasques domeéstiques.

- Necessitat d'atencié sanitaria dirigida tant als pacients dependents com als

cuidadors.

NECESSITATS DE LES PERSONES CUIDADORES

1. Informacio sobre la malaltia i els recursos disponibles

2. Formacié en habilitats per a cuidar i cuidar-se
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3. Suport emocional del seu entorn

4. Major suport del sector social i comunitari

5. Ajudes economiques

6. Atenci6 sanitaria \

7Z

En un altre estudi, sobre condicions de vida de les persones majors a Andalusia*’,

van trobar que les expectatives dels cuidadors respecte als servicis sanitaris eren:

EXPECTATIVES DE LES PERSONES CUIDADORES

e Tindre accés preferent als servicis sanitaris. Millorar I'accés telefonic als servicis:
poder resoldre dubtes, rebre atencid i consell, en definitiva “sentir que hi ha algu
disponible quan es necessita”.

o Més diligéncia en I'atencié domiciliaria si apareix algun problema, major cobertura
horaria i major capacitat de resoldre problemes sense necessitat d'acudir a I'hospital.
Garantir I'assisténcia en el domicili, en cas de necessitat, per part de professionals.

#####Zﬁ:###“##:ﬁ:####‘

¢ Tracte caracteritzat per amabilitat, humanitat, consideracio, empatia i comprensio.

o Reconeixement de l'experiéncia i els coneixements adquirits pels pacients i cuidadors
familiars al llarg dels anys de tractament.
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En conclusio, la situacié de cuidar influix de forma distinta en cada persona,

segons un conjunt de circumstancies:

FACTORS QUE INFLUIXEN EN ELS EFECTES DE L'ATENCIO

* La salut del propi cuidador i I'atencio sanitaria rebuda.

* L'ajuda que rep d'altres familiars.

* La disponibilitat de servicis de respir, finangats per institucions o de forma
privada.

* El suport emocional, agraiment i reconeixement d'altres familiars.

* La informacié que té sobre com ha de cuidar i resoldre problemes de I'atencio.
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* La seua capacitat per a actuar davant d'alguns comportaments dificils o
molestos que pot manifestar la persona cuidada.

* Una disposicio optimista davant de I'atenci6 té consequiéncies positives i
disminuix l'estrés relacionat amb el seu rol.

* La percepcié de guanys per cuidar disminuix la percepci6 de carrega.

#Iﬁ:ﬂt####:ﬁ:#“##:ﬁ:###:ﬁ://
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6. L'ATENCIO DE LA PERSONA CUIDADORA \

Abordar des del sistema sanitari l'atenci6 de les necessitats de salut dels
cuidadors implica un enfocament biopsicosocial. La salut és considerada en el sentit més
ampli de benestar, en lloc del més restrictiu d'abséncia de malaltia*2. Implica un bon estat,

objectiu i percebut, en les esferes fisica, mental i social.
El concepte de “benestar” aplicat al cuidador en el context d'atencions comprén*?:
- Bon estat de salut percebut i objectiu.
- Control sobre la realitat quotidiana.

- Capacitat per a prendre decisions i optimitzar els suports disponibles.
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- Minimitzar el risc de dependéncia futura provocada per les atencions exercides.

- Integracié comunitaria i social.

L'estat de salut de les persones que cuiden influix en I'exercici del seu paper, ja
que una persona que no té una bona salut no pot cuidar adequadament. El rol de

cuidador, com sabem, comporta un desgast progressiu que pot acabar per afectar els

cuidadors. La nostra atencidé ha d'anar dirigida a previndre els riscos, entenent
prevencié** com “les mesures destinades no només a previndre I'aparicié de la malaltia,
com ara la reduccié de factors de risc, sind també a detindre'n I'avang i atenuar-ne les

consequeéncies una vegada establida”.

En I'atencié al cuidador en I'ambit sanitari, seguirem les fases seglients: deteccio,
que suposa la captacié i identificacid de cuidadors i la seleccié del cuidador diana,
valoraci6 de les seues necessitats en funcid de les caracteristiques dels agents

implicats, disseny i aplicacio de la intervencid, i seguiment i avaluacio del procés.

####Iﬁ:####“######:ﬁ:‘//
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FASES EN L’ATENCIO DEL CUIDADOR

- CAPTACIO DE CUIDADORS
( FASE DE DETECCIO - IDENTIFICACIO DEL ROL
- SELECCIO DEL/DE LA CUIDADOR DIANA

- CARACT. DEL PACIENT ATES
( FASE DE VALORACIO - CARACT. DEL CUIDADO
- CARACT. DE L'ENTORN | SISTEMES DE SUPORT

- ATENCIO DE LA SALUT FISICA | PSIQUICA
- INTERVENCIONS PSICOEDUCATIVES

- SERVICIS DE SUPORT FORMAL

- SERVICIS DE SUPORT INFORMAL

( FASE D’'INTERVENCIO

- PARTICIPACIO

( FASE D’AVALUACIO \ - SATISFACCIO
] - IMPACTE

6.1 FASE DE DETECCIO DE LA PERSONA CUIDADORA DIANA
En esta fase, per a localitzar les persones cuidadores susceptibles

d'intervencio, haurem de considerar la diversitat de situacions que poden
presentar-se i els diferents i canviants rols que poden adoptar les persones que

proveixen atencions a pacients dependents.

6.1.1 CAPTACIO DE PERSONES CUIDADORES

Entenem per captacio el procés pel qual es localitza les persones que exercixen

funcions de cuidadores de pacients dependents. Es du a terme per diferents vies:
Pels professionals de I'ambit sanitari

o A través de la practica assistencial habitual.

Els professionals, en les activitats de consulta, visites domiciliaries, etc., poden
detectar les persones que estan exercint el rol de cuidadores de pacients dependents.
Estes persones solen acudir al centre de salut a sol-licitar receptes per al familiar que
no pot desplagar-se, o bé poden presentar alguns dels simptomes descrits en I'apartat
Conseqiiencies de I'atencié informal. Ambdds casos poden fer pensar que la persona

esta exercint de cuidadora.
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. A través de la busca activa.

Els professionals poden localitzar de forma proactiva les persones cuidadores de
pacients dependents a través de diferents registres corporatius o propis del centre, en
particular de pacients en programes d'atencié domiciliaria i altres que inclouen

pacients cronics o pal-liatius.
Per demanda propia

La persona mateix que ho fa pot manifestar la seua condicié de cuidadora i sol-licitar

ser atesa per un professional del sistema sanitari
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Per la comunitat

Els servicis municipals o grups comunitaris (com ara les associacions de malalts o de

voluntariat) poden detectar situacions en qué una persona cuidadora requerix, al seu

parer, la intervencié dels professionals de I'ambit sanitari. En este cas, poden

recomanar-li que sol-licite una cita en la consulta o notificar-ho als professionals del

centre de salut.
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6.1.2 DE CUIDADORS FAMILIARS PRINCIPALS
La identificacio és el procés pel qual el professional sanitari confirma qui, entre

les persones que compartixen I'atencio, esta exercint el rol de cuidador familiar principal
del pacient, com a tal, la identifica i inclou tant en la historia clinica del pacient com en la

del cuidador.

S’entén “familiar” en sentit ampli, és a dir, incloent-hi parella o amics convivents.

6.1.3 SELECCIO DEL CUIDADOR DIANA
El cuidador diana és la persona cuidadora familiar principal que presenta risc o

impacte pel fet de cuidar i, per tant, pot requerir una intervencié per part del servici

sanitari.

Per a seleccionar-lo, s'apliquen els criteris d'inclusio i prioritzacié de persones

#####Zﬁ:###“##:ﬁ:####‘

cuidadores en un programa d'intervencié (annex V). Una vegada proposada i acceptada

la seua participacié en el programa d'intervencio, passaran a la fase de valoracio.
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ESTRATEGIES PER A LA DETECCIO DEL CUIDADOR DIANA

#
#
( FASE DE CAPTACIO ) D CUIDADORS INFORMALS #
#
#
( FASE D'IDENTIFICACIO ) D CUIDADOR FAMILIAR PRINCIPAL (CFP) #
#
#
#
(e ) v f
#
#
#

]

6.2 FASE DE VALORACIO DE LA PERSONA CUIDADORA DIANA
La valoracié és el procés destinat a la recopilacié sistematica i organitzada

d’'informacié sobre una persona i les seues circumstancies, amb I'objectiu de prendre \

7

decisions sobre I'atencié adequada a les necessitats que presenta. —

Analitzarem, en esta fase, les caracteristiques fonamentals del pacient atés, de la
persona cuidadora, de I'entorn en qué es troben i també el tipus de suport rebut i els
efectes de I'atenci6. L’objectiu és detectar els problemes i necessitats com a pas previ per
a dissenyar el programa d’intervencié especific per a cada cas. No sempre és necessari
avaluar totes les variables que es proposen a continuacio, seleccionarem les que sén
pertinents en la situacié i les condicions de les persones avaluades. Per exemple, pot ser
innecessari passar una escala de deteriorament cognitiu a les persones cuidadores en

qué observem prou capacitat, habilitats i coneixements per a I'atencio.

6.2.1 CARACTERISTIQUES DE LA PERSONA CUIDADORA
e Dades personals

- Edat: cuidadors d'edats més avancgades tenen logicament més limitacions per a

cuidar i patixen en major grau les consequéncies negatives de l'atencié (salut,

#########“######Zﬁ:‘

relacions socials i situacié econdmica), encara que perceben una menor carrega

subjectiva.
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Geénere: les dones es poden veure més afectades emocionalment que els
homens perqué estos proporcionen menys quantitat de suport, se'n distancien
emocionalment més i busquen el suport d'altres familiars en I'exercici del rol.
Situaci6 socioeconomica: un baix nivell economic i d'estudis incidix en un menor
nombre de recursos disponibles i una major carrega. Les possibles pérdues
econodmiques i socials causades per l'atencio informal poden tindre conseqiiéncies
psicologiques. Els canvis que afecten negativament la situacié laboral poden
generar frustracio.

Parentiu amb el pacient: el conjuge o parella presenta majors nivells d'alteracio
psicologica comparat amb altres cuidadors. D'altra banda, les filles sén les que
meés carregues d'atencié assumixen.

Altres carregues: altres responsabilitats familiars o laborals poden incrementar la

carrega.

Salut fisica i mental

L'atencié prolongada pot tindre un impacte negatiu sobre la salut fisica i mental dels

que cuiden. La valoracio arreplegara informacio sobre:

Problemes de salut previs a l'atencié

L'estat de salut de les persones cuidadores influix en I'exercici del paper com a
cuidador, no pot cuidar adequadament algu que no té bona salut.

Problemes de salut derivats de cuidar

Un bon nombre manifesten haver patit diversos problemes des que sén cuidadors.
La majoria patixen o han patit problemes osteomusculars relacionats amb
I'execucio de les tasques propies de l'atencié (mobilitzacié del pacient). Un alt
percentatge presenten problemes cardiovasculars, gastrointestinals, respiratoris i

dermatologics, inclus entre els menors de 65 anys.

Entre els més freqlients, es troben:
0 Mal de cap, insomni, cansament, lumbalgia.
0 Ansietat, depressio.

0 Automedicacio, consum de psicofarmacs.

Capacitats funcionals i cognitives

Les persones cuidadores poden presentar limitacions per a prestar les atencions en

altres arees, a més de les que ja s'han valorat:

- Capacitat cognitiva (comprensio)
Es important valorar la capacitat per a seguir instruccions, la falta d'interés o
dificultats en l'aprenentatge, la incapacitat per a recordar, la inadequada

interpretacié de la informacié, la falta de capacitat d'exposicio, també els
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comportaments inapropiats (hostilitat, apatia, agitacio...) i, en cas de sospita de
limitacions cognitives (deteriorament cognitiu incipient), es pot utilitzar I'escala
de Pfeiffer.

- Capacitat funcional

D'altra banda, cal valorar I'existéncia de limitacions funcionals que dificulten o
impedisquen l'exercici de les tasques d'atencié o d'autoatencié. En cas de
dubte, es pot valorar la capacitat per a les activitats instrumentals de la vida
diaria (AIVD) amb l'escala de Lawton (més informacié sobre les escales en

l'annex I).

e Coneixements

Si les capacitats anteriors son adequades, sera necessari valorar si hi ha déficit de
coneixements o caréncia d'informacié rellevant per a exercir I'atencié perqué, si és el
cas, els professionals puguen adaptar la formacio a les necessitats identificades.

La valoracié es fa a través de les preguntes que s'inclouen amb esta finalitat en
I'entrevista. Preguntarem qué coneix de la malaltia, del prondstic i I'evolucié probable,
si coneix les complicacions que poden sorgir i les pautes que s'han de seguir, com

maneja la tecnologia, la medicacio, la higiene, la nutricid, la mobilitzacié, el dolor, etc.

S'inclouran també preguntes sobre la importancia de I'autoatencid, les consequiéncies
de Il'atenci6 o les habilitats per a resoldre problemes. Alguns coneixements, pel seu
caracter practic (canvis posturals, llavada en el llit, maneig de la tecnologia...), hauran

de ser avaluats en les visites domiciliaries.

e Context de I'atencio
Estes caracteristiques poden, a llarg termini, tindre consequéncies en la qualitat de
vida dels cuidadors. Les tres primeres, a més, les tindrem en compte per a valorar la
carrega objectiva:
- Tipus d'atencions que proporciona: ajuda per a ABVD o AIVD, cures
d'ulceres o ferides, mobilitzacié, suport emocional, activitats d'oci, es
desperta a la nit, etc. Esta informacié és util per a valorar l'esfor¢ o
exigéencia de l'atencio i identificar les possibles necessitats.
- Duracié de I'atencid: temps que fa que cuida. Quan el periode d'atencio
s'allarga s'incrementa la sensacioé d'aclaparament i falta de temps.
- Intensitat de I'atencié: nombre d'hores diaries i setmanals dedicades a
I'atencié. Per a algunes persones cuidadores, proveir atencié implica
romandre confinades en la llar durant quasi tot el dia, de manera que

disminuixt el seu temps d'oci.
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- Relacié afectiva amb la persona cuidada: una historia de relacions
problematiques s'associa amb una atencié inadequada; en canvi, els
cuidadors perceben menys estressant I'atencié quan hi ha nivells elevats
d'afecte o amor cap a la persona cuidada.

- Motivacioé per a cuidar: la percepcido de la carrega augmenta quan la
decisio de cuidar no és voluntaria.

- Implicaci6 en I'atencid: pot ser excessiva, adequada o despreocuda. La
implicacié excessiva és un factor de risc de claudicacio i dol patologic. La

despreocupacié pot ocasionar una atenci6 deficient.

e Sobrecarrega objectiva

Es la interrupcié o pertorbacié que es produix en la vida quotidiana de la persona
cuidadora causada per l'atencié a llarg termini. Per a valorar la sobrecarrega
objectiva, es tindran en compte alguns factors que influixen en l'aparicié d'este
problema:

- Tipus de cures: experimenten més carrega amb les tasques que requerixen
més esforg i que limiten el cuidador i el forcen a adaptar-se als horaris i a
I'espai. L'atencié nocturnainfluix en la intensitat de la carrega del cuidador.

- Duracié (mesos, anys) i intensitat (nombre d'hores diaries i setmanals). La
caréncia de llibertat per a ocupar el temps personal, d'oci, per a relacions
socials esta relacionada amb la major carrega.

- Recepcio d'ajuda: compartir I'atencié reduix la carrega objectiva.

- Pérdua economica: haver de deixar un treball, reduir la jornada, un augment
dels gastos extra, contractar servicis privats, etc.

En l'annex | s'inclou una taula per a mesurar, a partir d'estos factors, I'afectacio

deguda a la carrega objectiva (en fase de validacio).

e Sobrecarrega subjectiva
Actituds i reaccions emocionals davant de l'experiéncia de cuidar (incloses la tensié
emocional, ansietat i depressié). Es un indicador subjectiu que depén de la percepcié

que la persona cuidadora té de la seua situacié en cada moment.

Per a mesurar la carrega subjectiva es disposa d'una série d'escales, entre les quals
les més conegudes sén I'Escala de Sobrecarrega del Cuidador (Zarit) i I'index
d'Esfor¢ del Cuidador (Robinson). Permeten discriminar els cuidadors amb major risc

0 més necessitats*® (annex I).

e Risc de claudicacié
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Incapacitat del cuidador principal per a oferir una resposta adequada a les multiples
demandes i necessitats del pacient. Per a valorar la possibilitat de claudicacié del
cuidador i el risc d'institucionalitzacié del pacient, considerarem, entre altres dades, la
puntuacié obtinguda en I'Escala de Zarit reduida®® (annex 1), la falta de suports
familiars, els problemes de salut del cuidador i que I'atencié no siga realitzada per

voluntat propia.

e Malestar emocional

Entenem per “malestar” o “sofriment” o “patiment” la sensacié subjectiva per part
d'una persona que el seu benestar fisic o mental es troba absent o minvat, de manera
que no pot actuar amb normalitat en la vida diaria*’. Pot aparéixer en relacié amb
qualsevol aspecte o dimensié de la persona: el rol social, la identificacié de grup, la

relaci6 amb si mateix, amb el seu cos o amb la familia. Els simptomes que pot
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manifestar son molt variats: desanimat, afonat, plorar sense motiu, nuc en I'estémac,
nausees, perdua de pes, insomni, ansietat, impoténcia, inquietud, no trobar sentit a la

seua vida, desesperanca, etc.

6.2.2 CARACTERISTIQUES DEL PACIENT ATES
Per comprendre millor el cas que valorem, hem de tindre en compte les variable

propies del pacient que poden influir en els efectes de I'atencié informal. S'hi troben:

7Z

o Dades personals de la pacient atés

- Edat: la necessitat d'ajuda s'incrementa especialment en les persones de més
edat.

- Nivell educatiu: un major nivell educatiu influix positivament en la salut:
incrementa la sensacié de control personal, promou millors comportaments de
salut i facilita I'accés a la informacié sobre recursos formals de suport.

- Nivell economic: l'escassetat de recursos econdmics és una font de tensio
afegida en I'atencio informal i un factor de risc en el maltractament de persones
dependents. El major nivell econdmic oferix més opcions als familiars per a

compartir I'atencié amb els servicis de cuidadors professionals.

e Dades sobre salut del pacient atés

El grau de dependéncia, la preséncia de patologies diverses, la gravetat, els

#########“##Iﬁ:####‘

problemes de salut mental, la polimedicacié i la dificultat del tractament conferixen

a I'atencié un major nivell de complexitat.

L'atencié d'una persona amb discapacitat mental és més estressant que l'atencio

d'una persona amb discapacitat fisica. Els cuidadors de persones amb demeéncia
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informen d'una pitjor salut, d'una major interferéncia en la seua vida quotidiana i

d'un menor suport social que els que cuiden malalts amb discapacitat funcional.

» Tipologia clinica

Pacients amb malaltia cronica avancada de llarga evolucié de

caracter organic:

- Parkinson, dany cerebral adquirit, malaltia pulmonar obstructiva
cronica, insuficiencia cardiaca, etc., generalment amb pluripatologia
i polimedicacio.

- Deméncies.

- Altres malalties neurodegeneratives amb discapacitat greu:
esclerosi lateral amiotrofica, esclerosi multiple, paralisi cerebral,

distrofia muscular, comes vigils...

Pacients en situacié de final de la vida de qualsevol edat: amb
malaltia avancgada, progressiva i incurable, quan el pronostic de vida és
limitat, amb independéncia de la patologia d'origen i quan va
acompanyat de patiment.

Pacients amb trastorn mental greu: es definix a este col-lectiu com
un grup de persones heterogénies que patixen trastorns psiquiatrics
greus (generalment esquizofrénia o trastorn bipolar), que cursen amb
alteracions mentals de duracié prolongada, que comporten un grau
variable de discapacitat i de disfuncié social i que han de ser ateses per

mitja de diversos recursos de la xarxa d'atencié psiquiatrica i social®.

» Problemes de comportament

Son totes les alteracions del comportament, per excés o per defecte, que

poden presentar-se durant I'experiéncia de I'atencid i que, per un motiu o un

altre, poden suposar una dificultat, risc o perill tant per a la persona que rep les

atencions, com per a qui la cuida o per a terceres persones®’. Estes conductes

fan que el pacient necessite una vigilancia estreta i continua per part del

cuidador. S'inclouen una amplia categoria de problemes d'origen divers®:

Deambular sense rumb: es mou sense un proposit raonat, es despreocupa

de les seues necessitats o seguretat.
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- Agressivitat verbal: amenaces, desqualificacions, insults a les persones.

- Agressivitat fisica: colpeja, espenta, arrapa.

- Conductes socialment inapropiades: sons, sorolls molestos o crits, actes
d'autoagressio, activitat sexual inapropiada o exhibicionisme en public,
manipula/llanga menjar o excrements.

- Rebuig de les atencions: es resistix a prendre la medicacio o a injectar-se,

a ajudar en AVD, a alimentar-se.

» Grau de dependéncia

El tipus de dependéncia, fisica 0 mental, i el grau, moderada, severa o gran
dependéncia, de la persona a qui es cuida son determinants de la intensitat i
del tipus d'atencié que necessiten, i constituixen el millor indicador per a saber

quines son les necessitats de I'atencio.
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En cas de no comptar amb el reconeixement de la situacié de dependéncia de

la Conselleria de Benestar Social, pot ser util una valoracié amb instruments

ampliament acceptats, com l'index de Barthel, que mesura les activitats

basiques de la vida diaria (annex I).

6.2.3 CARACTERISTIQUES DE L'ENTORN | SISTEMES DE SUPORT \

7Z

Avaluarem l'entorn de vida de la persona cuidadora i del pacient, aixi com la
disponibilitat dels recursos de suport familiars, socials i comunitaris, i I'Us que en fa el
cuidador.

ENTORN FisIC

La llar és I'espai on es duen a terme les demandes de salut, es produixen les
accions d'atencié i es generen les atencions®'. La necessitat de conéixer eixe espai fisic
augmenta quan es tracta de persones majors, dependents, immobilitzades, amb malalties
croniques, etc., ja que passen gran part de la seua vida a casa i inclus la limiten a una

sola habitacié®2.
Es tracta d'acostar-nos a I'entorn de pacient i cuidador per a detectar problemes com ara:

0 Barreres arquitectoniques: l'atencié a una persona dependent requerix de

#####Zﬁ:###“##:ﬁ:####‘

vegades importants transformacions de l'espai fisic: construccié de rampes,

adaptacio de portes, canvi de la banyera, accessoris al lavabo, etc.

o Riscos fisics: alguns dels més frequents sén: estores lliscants, endolls, cables

solts, mala il-luminacio, etc.
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o Aillament geografic: distancia des del domicili del pacient fins al centre d'atencié
sanitaria i a la xarxa de suport familiar, social i comunitari.
La casa és l'instrument que ens ajuda a arreplegar les dades de l'entorn de través d'un

dibuix (annex I).
ENTORN FAMILIAR | SOCIAL DE LA PERSONA CUIDADA

L'atencié d'un malalt cronic dependent o al final de la seua vida pot constituir una
font d'estrés familiar important, perd® també la familia és la font principal de suport amb
qué compta el pacient per a afrontar amb éxit els problemes que pot ocasionar la malaltia.
El repartiment o relleu de les tasques d'atencié entre els familiars reduix l'estrés i la
sobrecarrega del cuidador principal; per tant, és important identificar les contribucions

disponibles i potencials.

El fet que les persones dependents convisquen amb algun dels seus cuidadors
permet dedicar més temps a l'atencio i pot facilitar les tasques, perd també pot suposar

per a la persona cuidadora més temps de treball no remunerat i menys temps lliure.
Sera util obtindre la informacio seguent:

e Tipus de convivéncia de pacient i cuidador
- Conviuen en el mateix domicili.
- No conviuen en el mateix domicili: pacient oroneta (que es desplaga
periodicament entre alguns domicilis), cuidadors oroneta, el pacient viu sol
0 en una altra familia. S'ha de tindre en compte la distancia del cuidador
principal.
e Identificacio d'altres familiars implicats en I'atencié
- Tipus d'ajuda.
- Temps de l'ajuda.
¢ Relacions familiars
- Favorables: quan té suport emocional (rebre afecte, poder compartir els
problemes, poder parlar dels seus sentiments, ser escoltat...).
- Dificils: quan hi ha conflictes.
Part d'esta informacié familiar es pot estructurar de forma esquematica en el
genograma. Un altre instrument util per a valorar l'impacte de la familia en la salut
dels seus membres és I'Apgar familiar. Per a més informacié sobre ambdos

instruments de valoracio, consulte I'annex |I.

e Suport social
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Per suport social ens referim a la xarxa de relacions socials (familiars, amics,
veins, coneguts...) amb qué interacciona la persona cuidadora. Quan l'atencio és
prolongada i exigix assumir cada vegada més responsabilitats, el cuidador va acusant
la falta de temps personal i poden reduir-se les relacions familiars i socials. Si no es
disposa d'una xarxa de suport adequada, s'incrementa la possibilitat de complicacions
de tipus psicologic, funcional i social (malestar emocional, sobrecarrega, depressio,
ansietat, ira, simptomatologia fisica, reduccié de la resposta immunologica). No és
tant la quantitat de persones que ajuden el cuidador com la seua satisfaccié amb eixe
suport el que explica una menor afectacié emocional en les persones que cuiden.

La composicio i la grandaria de la xarxa social dels majors esta relacionada amb
I'edat: a mesura que s'incrementa, el nombre de cuidadors potencials es reduix (per
defuncioé dels conjuges i altres familiars, mobilitat geografica dels fills, disminucié

d'amistats, etc.).
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Per a quantificar el suport social es pot utilitzar el gliestionari Duke-UNK (annex ).

ENTORN DELS SECTORS SOCIAL | COMUNITARI

Els recursos i suports amb qué compten les persones cuidadores i la seua

satisfaccid6 amb eixe suport poden actuar com un amortidor de Il'estrés que provoca la

situacio d'atencions.

7Z

e Sector social
o Servicis i prestacions que reben

e Promocié de I'autonomia personal: terapia ocupacional, estimulacio
cognitiva, vivendes tutelades...
e Atencio residencial temporal
e Centre de dia i de nit
e Servici d'ajuda a domicili
o Teleassisténcia
e Servici de menjar a domicili “Menjar a casa”
e Servici de bugaderia, neteja i menjar a domicili “Major a casa”
e Prestacions economiques
e Ajudes técniques
e Sector comunitari

o Cuidadors privats: tasques i temps d'atencié

0 Suport d'associacions de voluntariat i grups d'ajuda matua (GAM)

#########“##Iﬁ:####‘

Informar la persona cuidadora sobre els recursos del sector social al seu abast,

afavorir el contacte amb una associacié6 o GAM, propiciar I'estructuracié d'un “temps de

respir’ basat en el repartiment de tasques o en la utilitzacié de recursos de suport, poden
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ajudar els cuidadors a reduir I'estrés, la sobrecarrega o els simptomes depressius®. Les

variables descrites es resumixen en la taula de la pagina seguent.

En I'annex Il s'inclou un resum esquematic i orientatiu d'alguns dels factors proposats en

la valoracio de la persona cuidadora.

VARIABLES DE LA PERSONA CUIDADORA

Dades personals: edat, génere, estat civil, nivell econdmic, situacié laboral, parentiu amb

el pacient, altres carregues
Salut fisica i mental
- Problemes de salut anteriors a l'atencio
- Problemes de salut derivats de cuidar (sindrome del cuidador)
- Consum de psicofarmacs
- Automedicacio
- Déficit d'autoatencion
Context de I'atencié
- Tipus d'atencions
- Intensitat de I'atencio
- Duracié6 de 'atencié
- Relacié afectiva amb la persona cuidada
- Motivacio per a cuidar
- Implicacié en l'atencié
- Capacitats funcionals i cognitives per a cuidar
- Coneixements sobre l'atencio
Efectes de I'atencio
- Sobrecarrega objectiva
- Sobrecarrega subjectiva
- Malestar emocional
- Qualitat de vida

- Risc de claudicacio

VARIABLES DEL PACIENT ATES

Dades personals del pacient: edat, nivell educatiu, nivell econdomic
Dades sobre salut

- Tipologia clinica

- Grau de dependéncia

- Problemes de comportament

VARIABLES DE L'ENTORN | SISTEMES DE SUPORT

I9J
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o Entorn fisic: barreres arquitectdniques, riscos fisics i aillament geografic
e  Entorn familiar i social

- Convivencia del pacient i la persona cuidadora

- Familiars i propparents implicats

- Relacions familiars: suport emocional, conflictes familiars

- Suport social
e Entorn dels sectors social i comunitari

- Servicis i prestacions que rep

- Cuidadors privats, associacions, voluntariat, GAM, que donen suport

6.3 FASE D'INTERVENCIO
Entenem per intervencio l'accié programada i justificada que es du a terme sobre

la persona cuidadora principal per a donar resposta a les necessitats identificades en la
valoracié. Es planteja com a objectius previndre o alleujar la seua carrega d'atenci6 i
millorar la seua salut i qualitat de vida. En I'ambit sanitari, des de la doble perspectiva del
cuidador com a “recurs” i com a “pacient secundari”, les intervencions proposades a
continuacio s'enquadren en:

- l'atencio a la salut de la persona cuidadora, i

- el suport a la funcié de cuidar i cuidar-se.

Les intervencions que es poden dur a terme per a donar suport les persones
cuidadores sd6n molt heterogénies, plantegen objectius diferents, amb una gran varietat
de continguts i de formats d'actuacié que es poden desplegar al mateix temps i combinar
entre si. Pero totes tenen com a objectiu modular o eliminar els efectes negatius de
I'atencié o previndre'n I'aparicid, per a cuidar-se a si mateix i al seu familiar. A més, hem
de tindre en compte que les necessitats dels cuidadors sén individuals i poden canviar
amb el temps®®, per agd és important estar alerta als canvis que es produisquen perqué
les intervencions responguen a eixes necessitats concretes. Les intervencions amb les

persones cuidadores més habituals en el nostre context serien®:

L'atencio de la salut fisica i mental

Les intervencions psicoeducatives:
- Informatives
- Formatives

- De suport emocional

Els servicis de suport formal

Els servicis de suport informal
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TIPUS D’INTERVENCIONS

- SALUT ABANS DE L’ATENCIO

GTENCIO A LA SALUT FiSICA | PSIQUICA - SALUT A CONSEQUENCIA DE
L’ATENCIO
) EAP
- INFORMACIO Usm
(INTERVENCIONS PSICOEDUCATIVES - FORMACIO UHD
- SUPORT EMOCIONAL GAM

Asociaciones

- CENTRES DE DIA O DE NIT
- SERVICI D’ATENCIO A DOMICILI (SAD) C.Bienestar
- ESTADA TEMPORAL EN UNA RESIDENCIA Social

- PRESTACIONS ECONOMIQUES Ayuntamiento
- ALTRES PROGRAMES DE SUPORT

( SERVICIS DE SUPORT FORMAL

- VOLUNTARIAT L
( SERVICIS DE SUPORT INFORMAL - GRUPS D'AJUDA MUTUA Asociaciones

6.3.1 L'ATENCIO DE LA SALUT FiSICA | MENTAL
Les intervencions per a atendre els problemes de salut de les persones

cuidadores es fan des de I'Equip d'Atencio Primaria (EAP). Els professionals referents
organitzaran l'atencio dels problemes de salut actuals i dels derivats de l'impacte de
cuidar, aixi com la prevencié dels efectes negatius de Il'atencié. En els casos que ho

requerisquen, es facilitara I'accés a I'atencié hospitalaria.

Des d'atencié primaria s'intentara ajustar i agrupar les cites en la consulta i
agilitzar els tramits burocratics de manera que es faciliten les tasques i es reduisquen els

temps per a no sobrecarregar la persona cuidadora.

De vegades, poden requerir atencié en les Unitats de Salut Mental (USM) per
problemes especifics de salut (com ara depressio, ansietat), anteriors al rol de cuidador o
que en son consequéncia. La inadaptacié al rol, amb repercussio greu en la qualitat de
vida, o la comorbiditat son susceptibles de ser tractades per I'equip de salut mental per
mitja d'una intervencid psicoterapéutica individual o grupal, amb I'objectiu d'aconseguir la
millor adaptacié possible de les persones cuidadores a la situacié d'estrés a qué
s'enfronten.

Des de les Unitats d'Hospital a Domicili (UHD) també es presta atencio a la

familia i al cuidador de pacients amb malaltia mental greu amb intervencions com:
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- Informacio sobre I'evolucié del pacient.

- Valoracio sistematica a tots els cuidadors principals de pacients cronics (Zarit).
- Assessorament en el maneig de situacions problematiques.

- Prevencio de la claudicacié familiar.

- Previsio del dol patologic i preparacié per a I'éxitus.

6.3.2 LES INTERVENCIONS PSICOEDUCATIVES: INFORMATIVES, FORMATIVES
| DE SUPORT EMOCIONAL

El seu objectiu és proporcionar informacié sobre la malaltia del pacient dependent,
les seues consequéncies i el maneig dels diversos problemes, a més d'entrenament en

habilitats per a cuidar i cuidar-se millor.

Les intervencions psicoeducatives es fan per a cobrir les demandes d'informacié i
capacitacié que garantisquen unes atencions adequades, perd des del reconeixement i la
valoraci6 de les tasques que fa, establint una comunicacié amb la persona que cuida que
permeta la seua participacié en la presa de decisions, una major percepcié de control i

implicacié en l'atencié.

Per a adaptar-se millor a les circumstancies de cada cas, les intervencions
psicoeducatives es poden fer en diferents modalitats o formats: individual, familiar i

grupal,

La intervencié individual es fa directament i de forma personalitzada sobre la

persona cuidadora, ja siga en el domicili propi o en la consulta del centre.

La intervencid grupal requerix I'organitzacié de tallers, amb la participacié d'un
nombre limitat de persones cuidadores amb necessitats comunes. El format grupal
proporciona l'oportunitat d'aprendre noves formes d'actuar, a través de la practica de les
estrategies i técniques plantejades pels professionals i dels suggeriments proporcionats

per altres cuidadors a partir de la seua experiéncia.

En algunes ocasions, el professional detecta la necessitat d'implicar-hi altres
familiars o de resoldre questions relacionades amb I'atenci6 que afecten diversos
membres de la familia. En estos casos, optara per una intervencié familiar, convocant
els membres adequats de la familia per a abordar amb ells la resolucié col-lectiva de la

situacio.
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D'altra banda, les intervencions poden combinar-se, de manera que un cuidador
familiar principal pot ser atés bé de forma individual en la consulta, bé amb la familia o bé

participant en un taller de persones cuidadores.

Quant a l'objectiu i el contingut, les intervencions psicoeducatives poden ser

informatives, formatives i de suport emocional.
INFORMATIVES

En este tipus d'intervencié s'oferix a la persona cuidadora, de forma individual o en

grup, informacié a través de diferents vies:

- Material audiovisual: CD, DVD, pagines web...
- Material escrit: fullets, diptics, guies, llibres, revistes...
- De forma presencial, promoguts pels professionals, les associacions o els grups
d'ajuda mutua.
La informacid per a les persones cuidadores es realitzara de forma progressiva i
estructurada, tenint en compte la diversitat de continguts segons la malaltia, de les
atencions necessaries i de les necessitats individuals. Generalment, s'hi inclouen els

continguts seguents:

o Informacié sobre les malalties i les necessitats que planteja la persona

cuidada

= Caracteristiques de les malalties: simptomes rellevants, signes d'alerta,
gravetat, pronostic.

= Evolucio previsible del pacient segons la fase en qué es troba.

= Tipus d'atencions que necessita: higiene personal, mobilitzacions,
cures, administracio de medicaments, maneig de tecnologia...

= Dificultats per a prestar les atencions i possibles ajudes técniques.

= Questions legals i economiques que poden sorgir: tutela, voluntats

anticipades, consentiments, ajudes que es poden sol-licitar.
o Informacié per a cuidar-se, autoatencio

= Higiene postural

- Postures correctes en la mobilitzacio del pacient

- Consequéncies d'una higiene postural inadequada
= Alimentaci6 equilibrada

- Educacio sobre una dieta variada

- Planificar una aportacié hidrica adequada
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- Fomentar la ingesta de calories adequades a I'estil de vida
= Activitat fisica

- Promoure I'activitat fisica regular

- Beneficis de I'exercici fisic

- Contraindicacions en la practica de I'exercici
*= Sonidescans

- Beneficis d'establir una rutina

- Evitar aliments i begudes que interferisquen el son

- Evitar situacions estressants abans del son

o Informacié sobre els servicis sanitaris

» Localitzacié dels servicis sanitaris de cada departament o area de salut

= Servicis que oferix el centre de salut (metges, infermeria, treball social i
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altres), funcionament del centre (horaris, cites, atencié d'urgéncies...) i
teléfons de contacte

» Professionals sanitaris de referéncia del pacient i de la persona

cuidadora

o Informacié sobre els servicis socials i comunitaris
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= Facilitar informacié sobre els servicis i prestacions de la xarxa de
servicis socials d'atencié a la dependéncia, i també dels dirigits a
persones majors o amb discapacitat de la nostra comunitat autdnoma

= Informar sobre els recursos comunitaris (associacions, voluntariat, etc.)

que poden necessitar i com s'hi accedix

FORMATIVES

La intervencié formativa consistix a capacitar o dotar d'habilitats la persona
cuidadora per a “cuidar millor”. Es tracta d'una activitat programada i adaptada a les
necessitats especifiques detectades, en qué es plantegen uns objectius realistes i els
continguts i técniques adequats per a aconseguir-los. Encara que pot oferir-se a nivell
individual, és recomanable el context grupal en este tipus d'intervencions, ja que afavorix
I'aprenentatge d'una forma més dinamica i practica. Els continguts més habituals

inclouen:

= Atencions basiques
- Higienicosanitaries
- Alimentacid6 i eliminacio
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Administracié de medicaments
Ulceres

Mobilitzacions

Manejar els simptomes en I'atencid del pacient

Control de simptomes habituals

Reconéixer signes d'alerta: dolor, dispnea, edemes, nausees,
vomits, diarrea, febra, cansament, deshidratacio, confusié o
incoheréncia al parlar, etc.

Pautes de resposta davant dels signes d'alerta, situacions en

gué s'ha de sol-licitar assisténcia

Oferir suport emocional al pacient

Expressar afecte, comprensio.

Mostrar interés per les seues necessitats i desitjos.
Establir una relacié de confianga i sinceritat perqué puga
expressar les seues preocupacions o pors

Reconéixer els esforcos que fa, motivar-lo o motivar-la

Mantindre contacte fisic

Facilitar la comunicacio amb el pacient

Escolta activa, usar un llenguatge senzill, donar temps per a les
respostes, observar amb atencié el seu estat emocional per a
interpretar-lo de forma adequada, buscar temes de conversacio,
revisar fotos, etc.

Aspectes especifics de la comunicacié amb pacients amb

problemes visuals, auditius, demeéncia, trastorn mental greu...

Afavorir laindependénciai I'autoestima

Estrategies per a afavorir la independéncia: proporcionar
només l'ajuda que necessita, ajudar-lo a comencgar, preparar
I'activitat perqué li resulte més facil, mantindre rutines, utilitzar
ajudes técniques, animar-lo...

Estratégies per a afavorir I'autoestima: permetre que prenga les
decisions que l'afecten, consultar-lo, fer que se senta util, que

assumisca responsabilitats, reforgar el que fa bé...

Manejar els comportaments dificils

- Deambulacié
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- Agressivitat verbal o fisica
- Rebuig de les atencions

- Conductes inapropiades

= Final devidai pérdues

- La mort en la societat actual
- Pors de la persona malalta i de la persona cuidadora
- El procés de dol

- Comiat del familiar

= Adaptar lavivenda i eliminar els riscos per a facilitar les

atencions: rampes, banyeres, accessos, endolls, il-luminacié...

En els annexos, s'oferix més informacié per a ajudar a programar les intervencions

formatives:

Annex VI. proposta de contingut per blocs tematics.
Annex VII: model per a desplegar metodologicament el contingut d'una unitat didactica.
Annex |X: recomanacions per a actuar amb pacients amb deteriorament cognitiu o
demeéncia.

Per a aprofundir els continguts, consulte les guies incloses en la bibliografia

recomanada.
SUPORT EMOCIONAL

Les intervencions programades de suport emocional es dirigixen a millorar el
malestar emocional de la persona cuidadora. En funci6 de les necessitats i de
I'organitzacid, poden ser individuals o grupals, i combinar-se amb accions informatives i
formatives. Es tracta, en la majoria dels casos, d'alteracions lleus o trastorns adaptatius
relacionats amb la situacié personal, familiar i social que esta vivint la persona cuidadora
(especialment frustracions, conflictes interpersonals i pérdues), que no suposen una
patologia, perd comporten un grau de desassossec important que fa molt convenient
atendre'ls i tractar-los. Les técniques i estratégies habitualment utilitzades per a millorar el
malestar emocional permeten oferir una resposta eficag, no farmacologica, per a resoldre
els problemes. Estan basades en els recursos personals propis, emfatitzen la comprensio

de les circumstancies relacionades amb el malestar, identifiquen els sentiments i els
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problemes recents que poden estar afectant-lo i demanen la seua participacio activa en la

busca de solucions als problemes. Ajuden a “cuidar-se millor” i van dirigides a:

= laresolucié de problemes

= el maneig de pensaments erronis i control de les emocions
= [|'aprenentatge de técniques de relaxacio

= la millora de l'autoestima

= les habilitats de comunicacio

= |'ensinistrament a fer activitats agradables

De forma esquematica, describimos a continuacion el impacto que provoca en las
personas cuidadoras una situacion de estrés créonica como es el cuidado. En ese
contexto influyen tanto las caracteristicas de la persona cuidadora (recursos personales,

estrategias de afrontamiento y valoracion positiva de la situacion) como los valores
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culturales de la sociedad en la que vive (lo que piensa, siente y hace en relacién con el

cuidado). Las consecuencias que se derivan de esta situacién, en ocasiones, pueden
provocar un impacto emocional, que requiere una valoracion para determinar el tipo de

técnicas y estrategias mas indicadas para intervenir en cada caso.

IMPACTE EMOCIONAL DE L’ATENCIO EN LES PERSONES CUIDADORES FAMILIARS

Context d’atencions

Valors culturals:
-Responsabilitat familiar de
"atencio

-Dona significat a les seues
vides
-Estils de educacio, patrons
de crianga

aracteristiques del cuidador
-Recursos personales

-Capacitat d’afrontament
-Valoracié positiva de la
situacio

Influixen Influixen

A

Situacio de

estrés cronica

‘ Consequiencies de I'atencio ‘

Problemes de Disminuci6 o Disminuci6 de
Sobrecarrega salut fisica i ausencia de recursos
mental relacions economiques

Valoracié
impacte emocional

####Iﬂ:##:ﬁ:#“##:ﬁ:###:ﬁ://+'[\

Resolucio de “gﬁgf;za?s Millora de la Entrenament Activitats
problemes P p—za autoestima assertiu gratificants
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A continuacié, es descriuen breument algunes de les técniques i estratégies

esmentades, que poden ser utils en les intervencions amb els cuidadors.
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HABILITATS PER A LA RESOLUCIO DE PROBLEMES
OBJECTIU

1. Aprendre a identificar problemes i a solucionar-los.

CONTINGUTS
Estratégies d'afrontament

Per afrontament s'entén els esfor¢cos que fa un individu per a manejar problemes i
emocions que generen malestar i que poden influir sobre I'aparicié i la intensitat de les
consequeéncies fisiques i psicoldgiques associades a l'estrés. En el cas de les persones
cuidadores, els recursos d'afrontament consistixen en un conjunt complex i dinamic de
respostes cognitives, afectives i conductuals dirigides a regular les seues emocions,
solucionar o millorar els problemes que sorgixen en el dia a dia i mantindre la resisténcia
psicologica i la fortalesa necessaria per a mantindre's en el paper de cuidador durant un

periode de temps prolongat.

Com ens enfrontem a les situacions que ens provoquen frustracié i malestar?
Algunes no poden ser canviades, perd altres si. Davant de situacions problematiques,

poden donar-se diverses respostes possibles:

- Evitacio, fugida. No ajuda a la solucié del conflicte, unicament contribuix a augmentar la

frustracio.

- Intentar sentir-se millor (que no ens afecte negativament). Ultilitzant la relaxacio,
augmentant les activitats agradables i modificant els pensaments inadequats que el fan

sentir-se malament.
- Canviar la situacié, usant la solucié de problemes, o la comunicacié assertiva.

TECNICA DE RESOLUCIO DE PROBLEMES

Técnica per a facilitar la busca de solucions a situacions a qué les persones no
saben com enfrontar-se. L'objectiu és adquirir una serie d'habilitats i estratégies per a

enfrontar-se a situacions dificils. Esta técnica consta de quatre etapes:

1. Ajudar-lo a definir i formular el problema

Quan un problema esta ben definit i delimitat, la seua importancia disminuix. Si
especifiquem el que succeix sera més facil trobar-hi una solucio.
- Arreplegar informacié sobre el problema: qui hi esta implicat?, qué esta succeint?, on?,

causes possibles?
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- Canviar els conceptes vagues o ambigus per altres d'especifics i concrets.
- Separar la informacié rellevant de la irrellevant, evitant suposicions, inferéncies...
- Establir una meta en termes especifics, realistes i concrets (qué és el que es vol

aconseguir o assolir al resoldre el problema).

2. Ensenyar-li a generar solucions alternatives
L'objectiu és identificar o generar el nombre més gran possible d'alternatives per a
solucionar la situacioé problematica. Totes les solucions que se li océrreguen valen. Com

meés solucions tinga, més probabilitats hi haura que la millor solucié en siga una.

3. Ensenyar-li a prendre decisions

El primer pas és descartar les alternatives de solucié Obviament negatives, que
generarien problemes encara majors. Per a valorar les restants, convé preguntar-se:
quins avantatges obtindré amb cada una?, quins costos, a curt i a llarg termini, em

generara?, quins inconvenients té cada una de les alternatives?

4. Eleccid, posada en practica i verificacié de la solucié

Primer, s'imagina donant solucié al problema. Imaginara que ja ha triat la millor
alternativa i pensara quée ocorre al posar-la en practica. Li pareix la més apropiada? Si
que és aixi, eixa sera la nostra opcié.

Una vegada triada l'alternativa de resposta, s'ha de programar i planificar com,
quan i on es dura a terme. S'ha d'establir un periode de temps durant el qual es posara

en practica i que permeta aplicar-la continuadament i constatar que és eficac.
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RESOLUCIO DE PROBLEMES

DEFINICIO

VALORACIO DE LES SOLUCIONS

— ALTERNATIVES SELECCIO MES
PROBLEMA | | o0 0LES AVANTATGES | INCONVENIENTS ADEQUADA
- Esta disposat a
ajudar-me. - Té un horari molt
1. Puc demanar- canviant. Hi haura
li-ho al meu marit |- Ma mare esta ben | dies que no
atesa. Sap les arribara a temps.
atencions que
necessita.
} T - No em quede )
erl?[cr);izrlllso.rganltzar se tranquil-la. Després de comentar-
. 2. Demanar-los- ho amb tots,
Necessite | ho als meus fills | _ Compartirien temps |~ T€nen moltes acordem:
que algu - activitats.
cuide ma amb la iaia.
mare per a - Sé6n moltes
poder fer - No treballa a les - Viu lluny. - Dilluns i dimarts, es
exercici, 3 Demanar-li-ho vesprades. relleven els meus fills
al meu germa N - _Arreplega alquns fins que arribe son
dl-dm-dv de - Compartiria temps | dies la seua néta | pare
17a19 amb sa mare de l'escola.
hores _ - Divendres se
-Escar. n'encarrega el meu
) germa.
-No hauria de - No estaria
4. Contractar demanar-li-ho a tranquil-la
ningu.

algu per a cuidar-
la.

- Tots tindriem més
temps.

- No vull deixar a

algu estrany a
casa.

- Ma mare no vol

quedar-se amb
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MODIFICACIO DE PENSAMENTS ERRONIS
OBJECTIUS
1. Disminuir la irritabilitat, el nerviosisme.

2. Aprendre a modificar pensaments disfuncionals.

CONTINGUTS
Pensaments disfuncionals, erronis o irracionals

Les actituds o pensaments disfuncionals han sigut assenyalats com un factor de
risc o de predisposicié per al patiment de trastorns emocionals com ara la depressié o
I'ansietat. Estos pensaments disfuncionals sobre l'atencid, en el cas de les persones
cuidadores, poden actuar com a barreres o entrebancs per a adaptar-se a les demandes

de I'atencio.

La intervencié a nivell cognitiu amb cuidadors, per a modificar pensaments
disfuncionals, és un pas previ per a la promocio de formes adaptatives d'afrontament de
I'atencié, com ara la busca de suport, tindre temps lliure per a descansar o per a fer

activitats plaents, etc.

Alguns d'estos pensaments que poden presentar-se en les persones cuidadores i

que de vegades son la causa de la tensié son, per exemple:

- Creure que hauria d'atendre ella només el seu familiar, sense “molestar” a altres i
sentir-se malament quan pensa que no podra continuar fent-ho durant molt més
temps.
- Pensar que els altres familiars haurien de col-laborar més en les atencions del malalt
i sentir-se profundament molest quan no ho fan.
- Tindre la idea que hauria d'haver-hi justicia en la vida i després pensar com esta de
mal repartit el moén i en la injusticia d'haver de suportar la carrega de I'atencié.
- Pensar que la persona malalta fa coses a proposit per a enfadar-la, que podria fer les
coses si volguera pero no li dona la gana de fer-les.
- Creure que és precisament amb el cuidador amb qui pitjor es comporta la persona
cuidada.
Drets del cuidador
Es tracta d'una llista de recomanacions expressades en forma de drets que poden
ajudar a entendre i afrontar les tensions que s'originen durant l'atencio:
- Cuidar de mi mateix, dedicar temps i fer activitats simplement per a mi, sense

sentiments de culpa o de por i sense autocritica.
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- Mantindre facetes de la meua propia vida que no incloguen la persona que cuide, just
com ho faria si eixa persona estiguera sana.

- Experimentar sentiments negatius (tristesa, rabia o enuig) per veure malalt o estar
perdent una persona estimada.

- Resoldre per mi mateix alld que siga capac¢ i preguntar i demanar ajuda a altres
persones per a resoldre allo que no comprenc, reconeixent els limits de la meua
resisténcia i forga.

- Ser tractat amb respecte per aquells a qui demane consell i ajuda.

- Dir “no” davant de demandes excessives, inapropiades o poc realistes.

- Cometre errors i ser-ne disculpat.

- Admetre i expressar sentiments, tant de positius com de negatius.

- Anar aprenent a poc a poc, perqué ningu ho sap tot i es necessita temps per anar
aprenent les coses noves.

TECNIQUES
1. Control de larespiracié. Aprendre a controlar el nerviosisme i la tensio. Entrenament
en control de la respiracio:

- Detectar senyals de tensio. Nuc en l'estobmac, opressio en el pit, tensidé en la

mandibula, en les cervicals, posar-se roig, etc.

- Identificar la relacié entre tensié interior (ment) i tensié exterior (cos). Si el

nostre cos esta relaxat, nosaltres ens sentim més relaxats.
Exercicis

1. Aconseguir que l'aire inspirat es dirigisca a la part inferior dels pulmons. Col-locar una
ma sobre el ventre.

2. Aconseguir una espiracié completa, regular i lenta.

3. Aconseguir una alternanga respiratdria adequada. Fer la respiraci6 com un continu,
sense marcar els tres temps i eliminant els sons.

Es poden afegir activitats que I'ajuden a sentir-se més calmat: escoltar musica, fer
un passeig, pensar en quelcom agradable, etc. Practicar exercicis de control de la
respiracié una vegada al dia, buscant el moment en qué el familiar estiga tranquil. Es prou
amb 10 minuts, intercalant descansos. Aprendre a controlar el nerviosisme i la tensio:

entrenament en control de la respiracio.

2. Manejar pensaments disfuncionals, erronis o irracionals

Pas 1. Explicar-li al cuidador qué és un pensament erroni
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Son els pensaments i sentiments lesius que no es corresponen amb la realitat objectiva

de la situacié que els genera i que apareixen de forma constant o obsessiva.

Pas 2. Explicar-li al cuidador la relacié pensament > emoci6 > accié

L'ambient, és a dir, les coses que ens passen, influixen en com ens sentim. Influix en la
mesura en qué nosaltres fem unes coses o altres i pensem unes coses o altres sobre el
que succeix. Per exemple:

- Influéncia de I'ambient en com ens sentim: si et toca la loteria, si et fan un regal, si et

presenten una factura inesperada, si has d'anar al dentista. Com ens sentiriem?

- Influéncia del que pensem sobre el que ocorre: ens sentim tristos quan creiem que

hem perdut algu o alguna cosa, frustrats quan pensem que les nostres expectatives no
s'han complit, nerviosos quan creiem que ens espera algun perill, desil-lusionats,

desesperancats, iracunds, quan creiem que s'ha comés una injusticia.

- Influencia del gue fem en com _ens sentim: el que fem influix en com ens sentim.

Després d'una discussid, queda una sensacié desagradable, en canvi, després de fer una

cosa agradable, com ara passejar, anar al cine, xarrar amb amics, un se sent bé, a gust.

Situacio Pensament Emocié Comportament

Cuide al meu familiar Es una injusticia Enuig, rebuig Aillament

sense ajuda

No controla l'esfinter Ho fa a proposit Ira, enuig Crits, insults...
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Pas 3. Ajudar-lo areconéixer els seus pensaments erronis
Analitzar les raons per les quals ens sentim frustrats i enfadats en el nostre paper de
cuidadors.
1. Fonts de tensié
- Certes situacions que superen, almenys momentaniament, la nostra capacitat de
manejar-les correctament.
“Just quan acabe de netejar-lo, s'ha llevat el bolquer i ho ha embrutat tot.”
“La xica que venia a ajudar-me ha telefonat per a dir-me que ja no pot continuar
venint”
- Els nostres pensaments, punts de vista, creences i expectatives sobre una situacio.
“Estic sola en ago, ningu no m'ajuda”
“Per qué tot em passa a mi?”
- Les nostres accions, el que fem o deixem de fer davant de determinades situacions.
“No dic res perqué, si no, és encara pitjor”

“No puc eixir de casa”

H o H HH HH HHTH HFH HFHH

70



2. Llista dels seus pensaments erronis
- Pensaments i sentiments de culpa, rancor, rabia, ira, vergonya, soledat,

tristesa.

Pas 4. Recordar-li els seus drets com a cuidador

Pas 5. Debat per a transformar eixos pensaments i sentiments

El debat és la forma de qlestionar els pensaments que ens causen malestar. Es tracta de
preguntar-nos sobre I'evidéncia “a favor® del pensament, aixi com I'evidéncia “en contra”.
Buscar evidéncies a favor dels pensaments que ens originen emocions fortes de tristesa,
enuig, irritacio, etc., no ens costa molt. De fet, ens resulta facil trobar raons per a pensar
com pensem. Es més dificil trobar evidéncia en contra d'estos pensaments que ens
generen malestar. S'exposen a continuacio alguns d'estos pensaments i el qliestionament

que se'n pot fer a través del debat:

Pensament: “algu o alguna cosa «caldria que féra» o «hauria de ser» diferent del
gue és”

Debat

Les coses poden ocorrer de diverses maneres. Algunes ens pareixen millors, més
convenients... perd pot ser que les coses océrreguen de forma diferent. Les coses no han
de ser d'una determinada manera, poden ser-ne de moltes diferents. Cal diferenciar els
“hauria de” dels “m'agradaria”.

Pensament: “és egoista que un cuidador dedique temps per a si mateix tenint un
familiar malalt i necessitat”

Debat

- Cuidar d'un mateix és positiu per a cuidar de la persona malalta.

- Els comportaments saludables repercutixen en la salut mental dels cuidadors: I'estrés
disminuix.

- Les activitats gratificants i les relacions socials reduixen els sentiments negatius
associats a I'atencio.

Pensament: “només la persona malalta sap cuidar del seu familiar malalt”.

Debat

~
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Tots podem aprendre. Rebre ajuda és un respir. Cuidar és una experiéncia vital molt

satisfactoria.

Pensament: “un bon cuidador mai ha d'enfadar-se o perdre el control amb la
persona que cuida”
Debat

El rol de cuidador és estressant. Es normal que es produisca, estan sotmesos a una gran
pressid. Hi ha multiples canvis com a consequéncia de la malaltia. Este pensament es

deriva d'un sentiment d'obligacio de fer les coses d'una manera predeterminada.

Pensament: “davant dels errors comesos, afirmar que qui els fa mereix
«reprovacioé» i pot qualificar-se'l d'inatil, menyspreable, etc.”
Debat

Ens fixem només en aspectes negatius i estem dient amb estos qualificatius que eixa
persona ha sigut aixi, continua sent d'eixa manera i continuara sempre sent aixi. No
estarem sent poc objectius al considerar aixi eixa persona? Es una actitud molt

perfeccionista i deriva d'expectatives no realistes.

Pensament: “un bon cuidador només ha de demanar ajuda a altres persones en els
casos en qué no sapia com resoldre una situacio”
Debat

La sobrecarrega pot ser alleujada si es compta amb ajuda apropiada. El grau d'ajuda pot

determinar si es manté el rol de cuidador.
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MILLORAR L'AUTOESTIMA
OBJECTIU
Que la persona cuidadora valore positivament el que fa per a sentir-se bé.
CONTINGUT
L'autoestima de cada u és la manera, el grau en qué ens valorem i estimem a nosaltres
mateixos. Tots desenvolupem una autoestima suficient o deficient, positiva o negativa,
alta o baixa, encara que no ens n'adonem. Importa desenvolupar-la de la manera més
positiva i realista possible, que ens permeta descobrir els nostres recursos personals (per
a aprendre a usar-los adequadament), aixi com les nostres deficiéncies (per a acceptar-

les i superar-les en la mesura de les nostres possibilitats).

Dedicar gran part del temps a cuidar una altra persona pot comportar restar-ne del
que hauriem de dedicar-nos a nosaltres mateixos. Cuidar és una funcié fonamental, una
tasca important per a altres persones i també per a un mateix. Per aix0, reflexionar sobre
l'autoestima, com esta i com es pot millorar-la pot ajudar a sentir-se millor, a ser més

felicos i aixi poder cuidar millor.
Les persones poden tindre dos imatges de si mateixes:

- Negativa: només es fixen en el negatiu, en alld que els falta o en les limitacions,
es menystenen davant dels altres.
- Positiva: es perceben amb les seues riqueses i els seus limits, amb els seus

exits i els seus fracassos, veuen els seus éxits i les seues caréncies.
La persona cuidadora amb una adequada autoestima té certes caracteristiques:

- Té confiancga basica en si mateix. Es capac d'obrar segons creu que és el més encertat i
no se sent culpable encara que a altres no els parega bé el que faca.

- Té confianca en la seua capacitat per a resoldre els problemes, sense deixar-se
acovardir facilment per fracassos i dificultats.

- No té por de comunicar els seus sentiments, opinions, etc., i demana ajuda quan en
necessita.

- Accepta els complits propis i dels altres com un refor¢ de la seua labor i esfor¢ personal,
i com a motivacio per a millorar.

- Accepta els errors i les critiques com a elements per a aprendre a fer-ho millor.

- Es sensible als sentiments i necessitats dels altres.

- En general, esta satisfeta amb ella mateixa.
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TECNICA
Es poden fer diversos exercicis, preferentment en grup, per a donar i rebre informacié

positiva que millore el nostre autoconcepte.
1. Reconéixer qualitats, aspectes positius, exits... propis i d'altres

- Ser conscients de coses que faig bé, d'éxits recents, d'aspectes que he millorat,

situacions que he superat...
2. Verbalitzar-los davant del professional o el grup

- Expressar qualitats positives de mi mateix i dels altres.

- Expressar coses que m'agradaria canviar o millorar.

- Parlar sobre coses que s'han superat i han sigut acceptades sobre el nostre aspecte, el
nostre caracter o la nostra vida.

- Parlar sobre la meua afectivitat: si som expressius i afectuosos o si ens costa ser-ho...

- Practicar I'abragada amb altres persones del grup.

3. Professionals o el grup poden reforcar allo positiu per al cuidador
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HABILITATS DE COMUNICACIO
OBJECTIU

Aprendre estratégies de comunicacié assertiva.

CONTINGUT

El rol de cuidador principal suposa no sols enfrontar-se a situacions
problematiques plantejades directament en l'atencié de la persona malalta, siné que
també implica afrontar situacions potencialment conflictives, tant en el si familiar com en
I'ambit sanitari (visites al metge, demanda d'informacid) o en el social (busca d'ajudes
econodmiques, contacte amb associacions de familiars, conductes problematiques de la
persona malalta en public). Per a tractar de canviar les situacions que ens provoquen
malestar, és necessari comunicar-se de manera assertiva.

La comunicacio assertiva és definida com les conductes emeses per un individu
en un context interpersonal que expressen els sentiments, actituds, desitjos, opinions o
drets d'eixe individu, d'una manera no ofensiva, respectant eixes conductes en els altres, i
que ajuda generalment a resoldre els problemes immediats de la situacio, mentres

minimitza la probabilitat de problemes futurs.

TECNICA DE COMUNICACIO ASSERTIVA

Hi ha tres formes de comunicar-se amb els altres: passiva, agressiva i assertiva.
Ningu és totalment passiu, agressiu o assertiu a I'hora de comunicar-se, perd si que
solem tendir a utilitzar més I'un o l'altre tipus de comunicacio. L'important és adonar-se'n i
tractar d'utilitzar en la majoria de les ocasions una comunicacio assertiva, que respecte a

qui parlem i que també mostre que tenim respecte per nosaltres mateixos.

Comunicacio assertiva

Quan ens comuniquem de manera assertiva, el missatge que transmetem és: "Entenc
que tu pugues pensar i sentir de manera diferent, perd ago és el que jo pense i ago és el
que jo sent. Aixi és com veig la situacié”. Este missatge expressa els nostres pensaments
i sentiments, sense humiliar ni rebaixar l'altra persona i sense tampoc humiliar-se o

rebaixar-se un mateix.

La comunicacié assertiva no és facil. Es important seguir els consells segiients:
1.Tindre clar el que es vol dir (al pacient, professionals, familiars...) o es vol aconseguir.
2. Escoltar de forma activa al pacient i atendre la comunicacié no verbal.

3. Posar-se en el lloc del pacient (“entenc que a tu t'agradaria, pero...”, “comprenc els

teus motius per a..., pero intenta entendre’'m”).
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4. Parlar en primera persona (“‘jo crec... ”, “a mi em pareix...”), evitant jutjar l'altre i
descrivint en canvi com m'afecta la seua conducta. Expresse els seus sentiments
sense avaluar l'altre, sense posar-li etiquetes (“em sent... ”).

5. Ser positiu. Destacar les conseqliéncies positives del que vosté pensa en compte de

centrar-se en els aspectes negatius de l'interlocutor.

H o H H H H H H H S H H H I

#########“Zﬂ:#####:ﬂ://

76



PROGRAMAR | REALITZAR ACTIVITATS GRATIFICANTS
OBJECTIU

Incrementar el temps que es dedica a un mateix per a activitats gratificants.

CONTINGUT

Les activitats agradables i desagradables en la nostra vida afecten el nostre estat
d'anim, com ens sentim. Si participem en activitats que resulten agradables més
sovint, el nostre estat d'anim sera més positiu. Les activitats d'oci i socials reduixen
els sentiments negatius associats a l'atencié. Entre les activitats agradables, és
aconsellable incloure'n alguna que implique exercici fisic, ja que l'exercici ajuda a
alliberar tensions, posa en circulacié pel nostre cos endorfines i fa que el nostre estat

d'anim millore.

TECNICA
1. Demane al cuidador que faca una llista d'activitats agradables
Caldra tindre en compte:

e Triar activitats agradables realistes.
e Augmentar la frequéncia de les activitats agradables.

e Triar les activitats que no costen molt esfor¢ i que li resulten altament
satisfactories.

2. Portar un registre de les activitats agradables fetes o no
El seguiment de les activitats agradables i de I'estat d'anim es realitzara a través d'un
registre diari, on estaran apuntades les activitats diaries realitzades i les que no s'han

fet que estaven programades. S'intentara que tots els dies hi haja almenys un parell

d'activitats agradables. Al final del dia, es puntuara de I'1 al 10 I'estat d'anim percebut.

3. Revisar i actualitzar la llista d'activitats agradables

Cada setmana es pot revisar la llista per afegir-hi noves activitats o incrementar les

que ja tenim. El criteri d'eleccié ha de ser: major satisfaccio i menor dificultat.

4. Ajudar-lo arelacionar activitats agradables i estat d'anim

El proposit d'anotar l'estat d'anim i les activitats agradables és perqué siga conscient
de la relacio entre I'estat d'anim d'un dia determinat de la setmana i les activitats que

haja fet eixe dia.
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6.3.3 ELS SERVICIS DE SUPORT FORMAL (RESPIR PER A LA PERSONA
CUIDADORA)

Els professionals de treball social poden facilitar I'accés a la prestacié de suports
per part del sector social per a suplir temporalment les funcions dels cuidadors familiars.
Estos servicis son considerats com una ajuda complementaria, que contribuix a
mantindre la continuitat de l'assisténcia en el domicili i retardar la institucionalitzaci6.
Oferixen servicis que milloren la qualitat de I'atencié rebuda pel pacient i faciliten que les
persones cuidadores disposen de manera programada de temps lliure per a descansar o
per a activitats ludiques, socials, etc., que no poden fer habitualment. Es tracta dels

anomenats “servicis de respir”, entre els qual trobem els segiients™:

e Centres de dia o de nit

Oferixen una atenci6 integral durant el periode dilirn o nocturn a les persones en situacio
de dependéncia, amb [l'objectiu de millorar o mantindre el millor nivell possible
d'autonomia personal i donar suport a les families o cuidadors. Cobrixen, des d'un
enfocament biopsicosocial, les necessitats d'assessorament, prevencid, rehabilitacio,

orientacio per a la promocio de l'autonomia i atenci6 assistencial i personal.
e Servici d'ajuda a domicili (SAD)

Conjunt d'actuacions dutes a terme en el domicili de les persones en situaciéo de
dependéncia a fi d'atendre les seues necessitats de la vida diaria, prestades per entitats o
empreses acreditades per a esta funcid. Inclou:
a) Servicis relacionats amb l'atencié de les necessitats doméstiques o de la llar:
neteja, llavada, cuina o altres.

b) Servicis relacionats amb I'atencié personal, en les activitats de la vida diaria.
o Estadatemporal en residéncies

Estades temporals per convalescéncia del pacient, periodes de descans del cuidador

(vacacions, caps de setmana) o malalties dels cuidadors.

Els servicis formals de suport son poc coneguts pels cuidadors i inclus, quan sén
coneguts, no sén molt utilitzats. En el nostre context sociocultural, una de les raons que
pot explicar la poca utilitzacid d'estos recursos formals®, al costat de Il'accessibilitat
econdmica, és la creenga que suposen desentendre's o abandonar el familiar. La
utilitzacié d'estos servicis es considera com l'Ultim recurs, davant de situacions critiques,
quan no queda cap altre remei, i pot generar inclis sentiments de culpa. Quan els

disfruten, els servicis de respir sén molt apreciats per les persones cuidadores, generen
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una gran satisfaccid, perd, paradoxalment, no sempre aconseguixen disminuir la
sobrecarrega del cuidador ni la seua problematica emocional®®, sobretot en els casos en
que la utilitzacié d'estos servicis es retarda fins que les persones dependents presenten

un alt nivell de deteriorament.

En la nostra comunitat, comptem també amb programes de suport dirigits a les
persones majors dependents que repercutixen positivament en la qualitat de vida de les
persones cuidadores, com son la teleassisténcia domiciliaria, el programa “Menjar a casa”
(oferix un apat diari), el programa “Major a casa” (menjar, neteja de la llar i bugaderia) i el
programa “Bo Respir’ (ajudes econoOmiques per a finangcar estades en residéncies de

caracter temporal: mensual, caps de setmana o dies).

6.3.4 ELS SERVICIS DE SUPORT INFORMAL
Amb la col-laboracié de professionals de treball social, es pot posar en contacte

cuidadors amb diferents organitzacions de la comunitat per a obtindre servicis de caracter

no remunerat.
VOLUNTARIAT

Persones, organitzacions o associacions (Creu Roja, Caritas, associacions de
veins, ames de casa, de malalts i familiars...) sense finalitat lucrativa que proporcionen
suport al cuidador en les tasques d'atencio i faciliten que puguen acudir a la consulta, a

tallers, o disposar de temps lliure.
GRUPS D'AJUDA MUTUA

Els grups d'ajuda mutua (GAM) estan compostos per una agrupacié de persones
que compartixen una mateixa problematica i tenen com a finalitat ajudar-se matuament.
Estos grups aprofiten la necessitat natural del ser huma de compartir, buscar contacte i
confiar en altres persones davant d'una situacié d'alegria, tristesa, malaltia, perill o
ansietat. L'ajuda mutua és un intercanvi, donar i rebre, entre dos 0 més persones, amb
resultats positius per a la salut propia i amb repercussié en el benestar social de la
comunitat. La participacio en els GAM és lliure i es caracteritza per la igualtat, reciprocitat

iError! Marcador no definido..

horitzontal, simétrica i generalitzada entre els membres

En el cas dels cuidadors, els grups d'ajuda mutua sén un lloc de trobada on es
reunixen per a obtindre suport, consell, proteccié i acompanyament durant el procés de
canvi en qué han d'ajustar la seua vida a les limitacions que produix la malaltia del

familiar.
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En estos grups connecten amb altres persones amb problemes i interessos
comuns, i senten que sén compreses, escoltades i recolzades. Tenen la possibilitat de
discutir les dificultats, encerts i sentiments respecte a l'atencié del ser estimat. Compartir
els seus sentiments amb altres persones que tenen preocupacions i pors molt semblants
a les seues és una oportunitat per a fer “normals” els pensaments i emocions

disfuncionals que els generen malestar.

A més, es compartixen i aprenen estrategies i informacié que han sigut utils a
altres membres del grup en I'evolucié del seu rol de cuidadors. A¢d no sols suposa que
els altres poden ajudar-nos, sind que un mateix estara ajudant altres cuidadors i
construint entre tots una xarxa de suport que possibilita l'intercanvi d'afectes, informacio,

destreses per a cuidar, sentiments, etc.

Els grups es poden formar amb l'impuls de professionals i, moltes vegades, com
ara a continuacié d'algun taller en qué han participat, son els cuidadors mateixos els que
es convoquen voluntariament i periddicament per a reunir-se. Hi ha grups permanents i
oberts a noves incorporacions, i d'altres, en canvi, es creen per un temps definit i estan

tancats a participants nous.

Les persones cuidadores assenyalen que l'assisténcia a estos grups és de gran
utilitat i consideren molt satisfactoria la participacié; no obstant aix0, incidixen en les
dificultats per a trobar temps i algu que els substituisca en l'atencié per a poder assistir-hi.
La utilitzacié de les noves tecnologies de la comunicacié pot facilitar la creacié de nous

GAM en qué es puga participar sense haver de desplagar-se.

Els GAM, en el nostre context sociocultural, tenen una amplia difusié entre
les associacions de malalts i familiars. Les guies consultades formulen algunes

recomanacions que cal tindre en compte:

RECOMANACIONS

- Es aconsellable i desitjable que les persones cuidadores participen en
GAM, ja que aporten multiples beneficis que els permeten afrontar millor la

seua labor de cuidar i millorar la seua situacié personal.

- Es recomanable que en els GAM hi haja un professional que afavorisca i

potencie les habilitats dels integrants del grup.

- Els professionals que dirigixen els grups d'ajuda més especialitzada han

d'individualitzar les intervencions per a ser més eficagos.

H o H H H H H H H S H H H I

7

#########“##Iﬁ:####‘

80



6.4 FASE DE SEGUIMENT | AVALUACIOSEGUIMENT

Les necessitats de la persona cuidadora van canviant a mesura que avanga el
procés de l'atencio, per la qual cosa es requerix una avaluacié periddica per a detectar-
les com més prompte millor i dur a terme els ajustos necessaris en el programa
d'intervencid. Per a garantir I'accessibilitat al cuidador en els moments de necessitat, és
important programar el seguiment. Pot ser presencial, en visites domiciliaries o en la
consulta, i a distancia, a través de telefonades programades o de les noves tecnologies

de la comunicacié (correu electronic, missatges SMS, WhatsApp...).

Durant la fase d'intervencid, és necessari programar un seguiment per a
assegurar-nos, d'una banda, que els efectes son els previstos i, d'una altra, per a
atendre les noves necessitats de la persona cuidadora, que van canviant al matteix
temps que evoluciona la situacié. Per a detectar-les com més prompte millor i dur a
terme els ajustos necessaris, el seguiment ha de ser periodic i pot ser presencial, en
visites domiciliaries o en consulta, i a distancia, a través de telefonades programades o

de les noes tecnologies de la comunicacio (correu electronic, SMS, WhatsApp...).
AVALUACIO

L'avaluacié de les intervencions amb els cuidadors ha de servir de suport al
procés d'atencio, d'una banda per a comprovar que la nostra intervencié funciona i,
d'una altra, per a aconseguir millorar-la. No hi ha cap manera unica i optima de dur a
terme una avaluacié que es puga aplicar a totes les situacions, per la qual cosa és
important determinar quin n'és el proposit, qué es pretén mesurar (accessibilitat,
resultats en salut, satisfacci6...), quines preguntes (indicadors) plantejarem i quins
meétodes proporcionaran informacié util i fiable. L'avaluacié que proposem, en la
practica, ha de servir per a valorar qué ha de ser millorat o modificat per a augmentar
I'adheréncia o participacio dels cuidadors, la seua satisfacciéo amb el taller i I'impacte de

la intervencio.
e Adheréncia al programa

Les persones cuidadores tenen dificultats per a acudir a les sessions, per acd és
important adaptar la intervencié a la seua disponibilitat de temps. Es produixen menys
abandons en les intervencions individuals. Conéixer els motius de I'abandd pot ajudar-

nos a conéixer els problemes i a buscar alternatives per al disseny d'intervencions
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posteriors. Es proposen a continuacio indicadors per a avaluar tant les intervencions
individuals com les grupals:
* % contactes individuals o sessions grupals a qué ha assistit.

nombre de contactes individuals o sessions grupals a qué ha assistit
x 100

nombre total de contactes individuals o sessions grupals programades

= % de cuidadors que han completat el programa de intervencié individual o la
intervencié grupal (taller).

nombre de cuidadors que han assistit a totes les contactes/sessiones del taller
x100

nombre total de cuidadors participants en el programa o en el taller

¢ % de cuidadors que han abandonat (una vegada iniciat el programa de
intervencio o el taller)

nombre de cuidadors que no han acabat el programa o el taller
x 100

nombre total de cuidadors participants

eMotius de I'aband6 de cada participant (valoracié qualitativa)
e Impacte de la intervencio

Si es pretén conéixer els canvis produits en les persones cuidadores per la intervencio,
s'han de valorar les modificacions en els factors seleccionats que es pretenia millorar
(comparant els resultats “pretest” i “posttest”).
Es possible elaborar gliestionaris ad hoc si es vol avaluar, per exemple:
eConeixements adquirits
Per exemple: sap fer les mobilitzacions de manera adequada? Siao No o
eCanvi en els habits i estils de vida
Per exemple: Té dificultats per a conciliar el son? Sioc No o
eGrau d'autoatencio

Per exemple: Disposa de temps d'oci? Sic No o

O bé es poden usar alguns dels qliestionaris estandarditzats disponibles:
eCarrega subijectiva (Zarit o IEC)
eSuport social (Duke-UNK)

eEstat d'anim (depressid, ansietat) (Goldberg)

eQualitat de vida (COOP/WONCA)
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e Satisfaccio6

Es dificil que les persones cuidadores aconseguisquen beneficis d'un programa si no
s'hi troben satisfetes, si no li acaben de trobar utilitat, si pensen que no és el que elles
estan buscant, si no estan motivades per a seguir-lo i implicar-s'hi. Es possible valorar
la satisfaccidé per mitja d'un questionari breu amb una escala d'1 a 4 (de «no gens» a

«molt»), amb els items seglents:

= Satisfaccio amb I'ajuda:
no gens satisfet/a o poc satisfet/a o prou satisfet/a o molt satisfet/a o
= Util per als seus problemes:
no gens util o una miqueta util o prou util o molt util o
= Recomanable per a altres:
no gens recomanable o un poc recomanable o prou recomanable o molt
recomanable o
» Satisfaccié general:
no gens satisfet/a o poc satisfet/a o prou satisfet/a o molt satisfet/a o
= Hitornaria a participar:
sionoo
En avaluar l'efecte dels programes d'intervencidé o els tallers sobre I'estat
emocional de les persones cuidadores, és important tindre en compte que cuidar és un
estressor cronic la preséncia del qual es manté durant i després de la intervencié i que,
per als cuidadors més afectats a nivell emocional, resulta més dificil I'assimilacié de
conceptes i informacio nous. Per tot aixo, de vegades I'objectiu de la intervencio es dirigix

a mantindre la seua estabilitat emocional i millorar la seua qualitat de vida.

D'altra banda, els participants en este tipus d'intervencions no sempre han d'estar
afectats emocionalment; la finalitat en estos casos és previndre I'aparicié dels efectes
negatius de l'atencid, per ago en estos casos, I'avaluacio “pretest” - “posttest” no inclouria

I'estat d'anim.

També hem de tindre en compte que les persones cuidadores poden necessitar
meés temps per a practicar i utilitzar les estratégies que se'ls han ensenyat, per la qual
cosa una avaluacio immediatament després de la intervencid no n'arreplegaria totalment

els efectes.
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Selecci0 == Valoraci6 === Intervencio ===) Avaluacio
Atencio a la salut des d’EAP, USM, UHD
Sessions informatives i formatives per a
cuidar millor: Programar el sequiment
- evolucié de la malaltia i necessitats del pacient - presencial
- atencions basiques v .
- manejar els simptomes fisics - visita domiciliaria
PROBLEMES - manejar comportaments dificils -en C9n§UIta

- eliminar riscos i barreres - telefoniques

- salut fisica -TIC

-salut mental Suport emocional, individual o grupal a

- malestar emocional g::csl o‘:‘:},te"'e"m"s peramillorarestat |, »yaluaci6 de un taller

- sobrecarrega - técniques de relaxacio - adhes'é .

PERSONA CUIDADORA - modificacié de pensaments erronis - satisfaccio
DIANA - resolucio de problemes - impacte
NECESSITATS - entrenament assertius i
-hilora de [autosstima Avaluacié pretest-postest
. . - realitzacio activitats gratificants . P P

- informacid - busca de suports - sobrecarrega

- formacio - depressio

- suports Informar i facilitar 'accés als servicis de - ansietat

- prestacions socials CLE U TR e S - qualitat de vida

- localitzacio, funcions, professionals,
prestacions

Informar i facilitar accés als servicis de
suport informal:

- voluntariat, associacions

- grups d'ajuda mitua
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7. EVIDENCIES SOBRE LES INTERVENCIONS |
RECOMANACIONS

Els estudis realitzats sobre l'eficacia i I'efectivitat de les intervencions amb
persones cuidadores informals sén, en general, escassos, principalment al nostre pais. El

mesurament dels resultats s'ha basat en:

- el retard de la institucionalitzacio del pacient
- la disminucié de la prevalenga de l'ansietat o depressié entre les persones
cuidadores

- lareduccié de la sobrecarrega

Entre les intervencions sobre les quals hi ha evidéncia, destaquen les
d'informacio, formacié i suport emocional (psicoeducatives) i les psicoterapeutiques que
es dirigixen a reduir el malestar del cuidador, que han sigut declarades "probablement

eficaces™, d'acord amb els criteris de I'Associacié de Psicolegs Americans.

L'avaluacié d'intervencions psicoldgiques revisades per la guia NICE conclou®
que la psicoterapia, i especialment la psicoterapia cognitivoconductual, té un efecte
beneficids sobre els nivells de depressid, ansietat, sobrecarrega i benestar del cuidador.
L'efecte és més evident quan s'aplica a persones cuidadores més afectades, amb
simptomatologia clinicament rellevant de depressié i ansietat”. Les intervencions
psicoterapéutiques que combinen psicoeducacid, entrenament en maneig de simptomes i
grups de suport s6n més eficaces per a millorar les manifestacions cliniques dels

cuidadors®®.

Segons alguns estudis®®, este tipus d'intervencions psicoterapéutiques sén les que
aconseguixen majors millores en els casos d'estrés associat a l'atencid, aconseguixen

reduir el malestar emocional i presenten un menor nombre d'abandons.

Per a Zarit®®

, el limitat éxit de les intervencions amb persones cuidadores podria
ser degut a la naturalesa multidimensional i complexa dels problemes a qué s'enfronten i
té com a conseqliéncia que no hi haja una unica forma de cuidar i que, dins d'una
mateixa situacio d'atencio, puguen produir-se moltes variacions al llarg del temps. A més,
la sobrecarrega és una variable dificil de modificar, ja que és un element estressant que

pot mantindre's al llarg del temps mentres duren les atencions.

Conéixer les limitacions que afecten l'eficacia de les intervencions i tindre en

compte algunes recomanacions per a millorar-ne l'impacte, ens pot ajudar a dissenyar
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intervencions que obtinguen millors resultats. Algunes propostes en els estudis revisats

serien’’:

RECOMANACIONS

- Els objectius d'una intervencié han de ser consistents amb les expectatives de
les persones cuidadores. Una adequada valoracio del cuidador i de la situacio
d'atencié ajudara a establir actuacions eficaces. Un objectiu fonamental és ajudar els
cuidadors a entendre quines opcions de canvi poden esperar-se, segons de les

condicions de deteriorament del curs de la malaltia.

- Els continguts i objectius de la intervencié han d'adequar-se a les fases del
procés de l'atencio (inicial, critica, cronica i final) que requerix cada pacient. Cal

incidir en la importancia dels continguts de prevencio en I'etapa inicial del procés.

H o H H H H H H H S H H H I

- Les intervencions per a controlar I'estrés de les persones cuidadores obtenen millors
resultats si es fan en una fase primerenca de l'atencid, abans que l'impacte de

I'atencio els haja afectat emocionalment.

- S'ha de dedicar més temps a l'entrenament de cada habilitat, centrant-se en les

meés rellevants per al cuidador o grup de persones cuidadores. Els continguts

7Z

dels programes d'intervencio poden ser molt variats i nombrosos i, tenint en compte la | —]
duracié dels programes, el temps dedicat a l'aprenentatge d'habilitats sol ser

insuficient per a consolidar I'aprenentatge.

- Els programes d'intervencié breus que no suposen un factor d'estrés afegit sén
millor acceptats per les persones cuidadores. Es important adequar el format de
les intervencions a les necessitats i caracteristiques de les persones que atenen,
especialment a la disponibilitat escassa de temps i la sobrecarrega de tasques. Les
intervencions amb contactes poc frequients amb el cuidador i les que resulten llargues

generen un nombre més gran d'abandons.

- Intervencions dutes a terme per personal ben format en habilitats especifiques

d'afrontament, control i solucié de problemes emocionals.

- Atenci6 integral. Les dimensions implicades en I'atencié sbn nombroses, per ago és

#########“##Iﬁ:####‘

necessaria una intervencié multidisciplinaria i proporcionar una atenci6 integral a les

»60

persones cuidadores amb “paquets de mesures de suport™ que es complementen

entre si i maximitzen l'eficacia, adaptats a les necessitats fisiques, psicologiques i

socials del cuidador™.
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8. MESURES DE SUPORT PER A UNA ATENCIO INTEGRAL DE
LA PERSONA CUIDADORA
El millor tractament de la sobrecarrega que comporta el rol de cuidador és la
prevencid, i la millor forma d'exercir esta prevencié és oferir-li suport integralm"! Marcader ne
definide. " Entenem per suport a la persona cuidadora el conjunt de mesures dirigides a
facilitar la seua labor de cuidar, fer més tolerable la seua tasca, afavorir el manteniment
del temps lliure per a les activitats i necessitats propies i permetre-li descansar.

En el suport integral per a cuidar, es recomana considerar les accions seguents:

MESURES DE SUPORT

e Establir un programa d'acollida del pacient dependent i el seu cuidador per
part dels professionals de I'equip d'atencié primaria (EAP), en col-laboracié amb
I'atencié hospitalaria.

e Informacié personalitzada a cada nucli familiar. Ha de ser clara i adaptada a
qui la rep. Ha d'incloure informacio sobre el tractament, el prondstic i els recursos.
Les sessions han de ser impartides per professionals dels equips d'Atencio
Primaria (EAP), i és aconsellable que hi assistisquen els familiars més directes. La
informacié sobre la malaltia hauria d'actualitzar-se en funcié de les necessitats
canviants del pacient i el grup familiar, d'una forma regular.

e Formacié6 dirigida a familiars cuidadors per a previndre els problemes del dia a
dia i per a actuar adequadament enfront de les dificultats que sorgisquen, a causa
de l'alteracié funcional, pérdua de capacitats cognitives, trastorns de conducta, etc.

e Assessorament sobre recursos sanitaris i socials, econdmic, legal. En
col-laboracié amb altres fonts d'informacio (GAM, associacions, institucions...).

e Suport emocional a la persona cuidadora, individual o grupal, a través de
programes de suport emocional, intervencions psicoeducatives o grups d'ajuda
mutua.

e Accés als recursos necessaris en cada moment: detectar necessitats, valorar
les expectatives, comunicar els circuits, identificar els recursos apropiats
(treballadors socials, hospital de dia, centre de dia, centre residencial temporal,
atencio a les crisis...) i facilitar-hi 'accés.

e Atenci6 als problemes de salut de la persona cuidadora, en particular, els que
poden aparéixer com a conseqléncia de l'atencié: insomni, ansietat, depressio,
dolor osteoarticular, etc.

e Acompanyament en la fase final de la vida del pacient, com a part de les cures

pal-liatives i, si és el cas, de I'atencio del dol.
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9. ANNEXOS
ANNEX |: INSTRUMENTS PER A LA VALORACIO DE LA PERSONA CUIDADORA

La informacié que s'arreplega en la historia clinica de la persona cuidadora es pot
obtindre usant diferents formats i mitjans: entrevistes, instruments d'avaluacio
(quiestionaris, escales, indexs...)®". Proposem, a continuacio, els d'ampli consens i Us
generalitzat, disponibles en SIA-Abulcassis o pendents d'inclourel's.

- Entrevista

Permet arreplegar informacié rellevant sobre dades sociodemografiques
relacionades amb la salut, el context d'atencions, i habilitats i coneixements, tant del
cuidador com del pacient. Es important que alguna de les entrevistes es faca en I'entorn
del pacient, per observar-ne directament les caracteristiques fisiques, familiars i socials.
L'accés al domicili i la formulacié de preguntes personals pot, en alguns casos, entendre's
com una intromissio en la intimitat, per la qual cosa és aconsellable demanar permis

abans.

- Escala d'activitats basigues de la vida diaria. index de Barthel®

Es un instrument util per a valorar la discapacitat funcional, mesura la capacitat de
la persona per a dur a terme activitats basiques de la vida diaria com ara menjar, llavar-
se, vestir-se, arreglar-se, traslladar-se de la cadira al llit, pujar i baixar escales, etc. La
informaci6 s'arreplega de forma directa a través del pacient o de la persona cuidadora. Es
facil d'aplicar i d'interpretar, pot detectar canvis i amb alt grau de fiabilitat i validesa.
Permet puntuacions parcials de cada activitat, la qual cosa ajuda a conéixer les

deficiéncies especifiques de cada persona.
Interpretacio:

Les puntuacions es mesuren per multiples de 5 en una escala que va de 0 a 100 punts

(de dependéncia absoluta a independéncia).

Dependeéncia total: <15
Dependent greu: 20-35
Dependent moderat: 40-55
Dependent lleu: 260

- Escalad'activitats instrumentals de la vida diaria. index de Lawton Brody®

Es tracta d'un questionari heteroadministrat que consta de huit items. Permet valorar

la capacitat de la persona per a fer les activitats instrumentals, activitats necessaries per
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a viure de manera independent en la comunitat, com ara la compra, preparar el menjar,
manejar diners, usar el teléfon, prendre medicaments, etc. No té punts de tall. A major

puntuaci6, major independéncia, i viceversa. El rang total és 8.

Interpretacio:

Dones Homens
Dependéncia total: 0-1 Dependéncia total: 0
Dependéncia greu: 2-3 Dependéncia greu: 1

Dependéncia moderada: 4-5 Dependéncia moderada: 2-3
Dependéncia lleu: 6-7 Dependéncia lleu: 4
Autonomia: 8 Autonomia: 5
La dependencia en algunes de les activitats instrumentals indica risc de
deteriorament. L'escala no resulta adequada per a avaluar la resposta al tractament o

canvis funcionals a llarg termini.

- Valoracio mental de I'area cognitiva. SPMSO-Pfeiffer®*

Questionari rapid i fiable per al cribratge de les alteracions cognitives en persones
majors de 65 anys. Consta de deu items que puntuen quatre parametres: la memoria a
curt termini, la memoria a llarg termini, I'orientacio, la informacié per a fets quotidians i la
capacitat de calcul. Escala validada al nostre pais, és ampliament utilitzada i senzilla

d'administrar.
Interpretacio:

S'avalua en funcio dels errors:

- 0-2 normal

- 3-4 deteriorament cognitiu lleu

- 5-7 deteriorament cognitiu moderat

- 8-10 deteriorament cognitiu sever

El punt de tall recomanat seria de 3 o més errors, en el cas de persones que

almenys sapien llegir i escriure, i de 4 o més per a les persones analfabetes.

- Valoraci6 de la sobrecarrega objectiva

Per a mesurar la carrega objectiva es proposa identificar i valorar els factors de
I'atencié que han produit canvis en la vida i la llar de les persona cuidadores i que tenen
un impacte negatiu. Oferim a continuacié una taula de caracter orientatiu que es troba en

procés de validacio.
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) GRAU D'AFECTACIO o)
FACTORS DE AFECTACIO %)
SOBRECARREGA SOBRE LA =
OBJECTIVA CARREGA BAIX (1) MITJA (2) ALT (3) E
E
DURACIO DE Augmenta amb el | De 6 mesos a De 2 a 5 anvs Més de 5
L'ATENCIO (ANYS) |temps 2 anys y anys
Augmenta amb el
TEMPS DIARI nombre d'hores D'1 a 4 hores De5a8 Més de 8
(HORES) dedicades a hores hores
I'atencio
Atencions que
requerixen més L L
SHGENCIADE [pestnon marys | PPN | Oopena | o
L'ATENCIO flexibles en temps i . ) A
S pacient pacient del pacient
espai, i més
intenses
DISPONIBILITAT Menor temps d'oci,
DE TEMPS relacions socials, Diariament De vegades Quasi mai
PERSONAL vacacions
AJUDA PER A A menor suport, Repartiment Ajuda No rep cap
L'ATENCIO major afectacio de tasques ocasional ajuda
PERDUA :\::fjcl))r( perdue Sense cost Gas:r?gne):ra ° d’oIZS r(:::?c') o}
ECONOMICA . M 2
negativament ingressos cost elevat
La puntuacio oscil-la entre 6 i 18 punts. A partir de 9 punts,
PUNTUACIO TOTAL | considerarem la possibilitat d'intervindre en els factors que puntuen
en un grau d'afectacié mitja o alt.

- Escala de sobrecarrega del cuidador. Test de Zarit®®

Mesura el grau de carrega subjectiva de les persones cuidadores. Es un
questionari autoadministrable amb 22 items agrupats en el apartats de carrega social,
estrés psicologic, sentiments de culpa, pressié emocional i relacié de dependéncia. Es
puntua en un gradient de freqiéncia que va des d'1 (mai) a 5 (quasi sempre). Esta escala

té bona consisténcia i elevada concordancga test-retest .
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Interpretacio:

No hi ha sobrecarrega: <46
Sobrecarrega lleu: de 47 a 55
Sobrecarrega intensa: =56

L'Escala de Zarit reduida, amb 7 items només, validada per a persones
cuidadores de pacients amb cures pal-liatives, ha demostrat ser un bon instrument per a
diagnosticar la claudicacié familiar®. Es de facil aplicacié i no es perd informacio rellevant.

El punt de tall d'esta escala estaria en 17 (claudicacio familiar: = 17).

- index d'esforc del cuidador (IEC)®®

Instrument que mesura el grau de sobrecarrega de les persones cuidadores de
persones dependents, la carrega de treball percebuda i I'esfor¢ que suposa I'abordatge
de les atencions per part dels cuidadors familiars. Es tracta d'una entrevista
semiestructurada que consta de 13 items amb resposta verdader-fals. Cada resposta

afirmativa puntua 1.
Interpretacio:

La puntuacio total presenta un rang entre 0 i 13 punts i una puntuacié total = 7

suggerix un nivell elevat d'esforg.

-  Escalad'ansietat i depressié de Goldberg®’

Es tracta d'un questionari amb dos subescales: una per a la deteccio de 'ansietat i
una altra per a la deteccié de la depressio. La seua aplicacié és heteroadministrada,
intercalada en el context de l'entrevista clinica, en qué s'interroga el pacient sobre si ha
presentat en les ultimes dos setmanes algun dels simptomes a qué fan referéncia els
items; no es puntuen els simptomes que duren menys de dos setmanes o que siguen de

lleu intensitat.
Interpretacio:

Els punts de tall sén = 4 per a la subescala d'ansietat, i 2 2 per a la de depressio.

L'instrument esta dissenyat per a detectar casos probables, no per a diagnosticar-ne.

- Questionari de suport social funcional Duke-UNK®

Avaluacié quantitativa del suport social percebut en relaci6 amb dos aspectes:

persones a qui es pot comunicar sentiments intims i persones que expressen sentiments
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positius d'empatia. Esta indicada en persones cuidadores, si no hi ha cap suport en la

xarxa sociofamiliar.
Interpretacio:

Arreplega valors referits al suport confidencial (items 1, 4, 6, 7, 8 i 10) i referits al
suport afectiu (items 2, 3, 5, 9 i 11). Cada aspecte s'avalua per mitja d'una escala Likert

amb 5 opcions.

Suport afectiu < 15: suport escas.
Suport confidencial < 18: suport escas.
Suport total percebut < 32 punts: suport escas.

> 32 punts: suport normal.

- Apgar familiar®

Questionari per a explorar l'impacte de la funcié familiar en la salut dels seus
membres i per a conéixer fins a quin punt la familia i el seu comportament com a tal
respecte a la salut i a l'atencié sanitaria pot considerar-se un recurs per als seus
integrants o, si al contrari, influix empitjorant la situacié. Es util per a identificar les
families en risc. Consta de 5 preguntes que es corresponen amb una area diferent de la

funcio familiar: adaptabilitat, cooperacio, evolucid, afectivitat i capacitat resolutiva.
Interpretacio:

Normofuncionals: de 7 a 10 punts.
Disfuncio lleu: de 4 a 6 punts.

Disfuncié greu: de 0 a 3 punts.

- Genograma familiar®™

El genograma ens mostra una representacié grafica d'una constel-lacié familiar
multigeneracional, que registra informacié sobre la familia i les seues relacions. Ens
permetra conéixer la xarxa de suport amb qué compta el pacient i ens ajudara a
identificar els recursos familiars que podem mobilitzar per a atendre el pacient domiciliari i
per a la planificacié de les atencions. Permet analitzar els suports afectius i les relacions
entre els membres que poden incidir en el procés de la malaltia, i inclus detectar
problemes ocults (mecanismes de relacié perjudicials) que poden afectar I'estat

emocional del pacient.
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- Mapade lallar’?

Esta técnica d'avaluaciéo mediambiental permet valorar I'espai on les persones fan
totes les seues activitats i on es relacionen amb els familiars i amics. A través d'un dibuix,

permet estudiar:

- les caracteristiques estructurals de la vivenda
- la situacio higienicosanitaria

- les barreres arquitectoniques

- els factors de risc

- l'ocupacio d'espais

- la circulacié del malalt

Al construir el mapa de la llar, s'arrepleguen les dades seglents:

H o H H H H H H H S H H H I

. Nombre de persones que hi viuen i parentiu.
. Grau de neteja de la llar: normal (N), deficient (D), roina (R) i de risc (S).

. lI'luminacié: normal o deficient.

. Calefaccio: estufa eléctrica (E), de buta (B) o calefaccio central (C).

a A WO N -

. Barreres arquitectoniques de la llar (creu, X) en el mapa: escalons, rampes,

banyera.

7Z
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6. Factors de risc de la llar (asterisc*): caigudes, accidents, cremades, elements
perillosos (encenedors, ganivets...) estores lliscants, portes amb panys, etc.

7. Circulacié del pacient dins de la llar.

Una vegada identificades les barreres i els riscos, en els casos en qué siga
factible, es proposaran les intervencions adequades per a corregir o eliminar els factors

de risc i millorar els espais de la llar.
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Mapa de la llar d'una persona de 78 anys. Diagnostic: malaltia de Parkinson, gonartrosi bilateral, fibril-lacié auricular.
Higiene deficient (H = D), il-luminacié deficient (I = D), calefaccié: estufa eléctrica (C = E). X1 escalé interior. X2 banyera. *1
estora lliscant. *2 estufa eléctrica. El pacient circula pel dormitori, sala d'estar - menjador, lavabo i cuina.

- Qualitat de vida COOP-WONCA™

Questionari dissenyat explicitament per a usar-lo en atencié primaria. Es compon
de set lamines, cada una de les quals representa una dimensié de la qualitat de vida:
forma fisica, sentiments, activitats quotidianes, activitats socials, canvi en I'estat de salut,
estat de salut i dolor. Cada lamina esta il-lustrada amb un dibuix que representa un nivell
de funcionament i una pregunta que fa referéncia al que ha succeit durant les dos ultimes
setmanes. Les respostes es puntuen d'1 a 5, i son les puntuacions majors les que
reflectixen pitjors nivells de funcionament. Cada una de les lamines permet una
interpretacié directa en la dimensié estudiada. Les vinyetes poden ser administrades per

un professional sanitari o ser autoadministrades.

#########“Zﬂ:#####:ﬂ://

94



Barthel

Escala d'activitats basiques de la vida diaria Punts
Independent. Entra i ix sol/a al bany 5
Llavar-se,
bany Dependent 0
Independent per a llavar-se la cara, les mans, pentinar-se, afaitar-se, etc. 5
Agengament,
neteja Dependent 0
Vestir-se Independent. Es posai lleva la roba. Es lliga les sabates. Es botona. 10
Necessita ajuda 5
Dependent 0
Menjar Totalment independent 10
Necessita ajuda per a tallar la carn, el pa, etc. 5
Dependent 0
Independent per a anar al vater, llevar-se i posar-se la roba 10
Usar el vater Necessita ajuda per a anar al vater, perd es neteja sol 5
Dependent 0
Independent per a anar de la butaca a la llit 15
Minima ajuda fisica o supervisio 10
Traslladar-se Gran ajuda, pero és capag de mantindre's assentat sense ajuda 5
Dependent 0
Independent, camina sol 50 m 15
Necessita ajuda fisica o supervisié per a caminar 50 m 10
Deambular Independent en cadira de rodes sense ajuda 5
Dependent 0
Independent per a pujar i baixar escales 10
Escalons Necessita ajuda fisica o supervisié 5
Dependent 0
Continent o és capag de cuidar-se de la sonda 10
Ocasionalment, té un episodi d'incontinéncia cada 24 hores com a maxim, o 5
Miccio necessita ajuda per a la sonda
Incontinent 0
Continent 10
Deposicions Ocasionalment algun episodi d'incontinéncia o necessita ajuda per a lavatives 5
Incontinent 0

Total
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Lawton

Home |Dona #
- Usa el teléfon per iniciativa propia 1 1 #
Capacitat per a - Es capag de marcar bé alguns numeros familiars 1 1 #
usar el teléfon - Es capag de contestar al teléfon, perd no de marcar 1 1 #
- No usa el teléfon 0 0
- Fa independentment les compres necessaries 1 1 #
- Fa independentment compres xicotetes 0 0 #
Compres .
- Necessita anar acompanyat per a fer qualsevol compra 0 0 #
- Totalment incapag de comprar 0 0
- Organitza, prepara i servix els apats per si sol o sola adequadament 1 #
Preparacié del - Prepara adequadament el menjar, si se li proporcionen els ingredients 0 #
menjar - Prepara, calfa i servix els apats, perd no fa una dieta adequada 0 #
- Necessita que li preparen i servisquen el menjar 0
- Manté sol la casa 0 amb ajuda ocasional per a treballs pesats 1 #
- Fa tasques lleugeres, com ara llavar els plats o fer els llits 1 #
Atencio de lacasa - Fa tasques lleugeres, perd no pot mantindre un nivell de neteja adequat 1 #
- Necessita ajuda en totes les labors de la casa 1
- No participa en cap labor de la casa 0 #
- Llava per si sol tota la seua roba 1
Llavada de roba - Llava per si sol peces xicotetes 1
- Tota la bugada li I'ha de fer una altra persona 0
- Viatja sol en un transport pablic o conduix el seu cotxe 1 1
. -E 'agafar un taxi, perc ltre mitja de t rt 1 1
Us de mitjans de s capag d'agafar un taxi, perd no usa cap altre Iml ja de transpo
- Viatja en transport public quan va acompanyat d'una altra persona 1 1
transport . L . ) g .
- Usa el taxi o I'automobil, perd només amb ajuda d'altres 0 0 \
- No viatja en absolut 0 0 \
Responsabilitat - Es capag de prendre la medicacio a les hores i dosis correctes 1 1 N
respecte alaseua - Pren la medicacié si la dosi esta preparada 0 0
medicaci6 - No és capac d'administrar-se la medicacio 0 0
. - S'encarrega dels assumptes economics per si sol 1 1
Maneig : . Y
. - Fa les compres de cada dia, pero necessita ajuda en les grans
d'assumptes ; 1 1
-~ compres i amb els bancs
economics . " o
- Es incapag de manejar diners 0 0

Total
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Goldberg

Si/No

Subescala d'ansietat
S'ha sentit molt excitat, nerviés o en tensio?
Ha estat molt preocupat per alguna cosa?
S'ha sentit molt irritable?
Ha tingut dificultats per a relaxar-se?

Si hi ha 2 0 més respostes afirmatives, continue preguntant.
Subtotal

Ha dormit malament, ha tingut dificultats per a dormir?

Ha tingut mal de cap o del bescoll?

Ha tingut estos simptomes: tremolor, formiguejos, marejos, suor, diarrea?
Ha estat preocupat per la seua salut?

Ha tingut alguna dificultat per a quedar-se adormit?

H o H H H H H H H S H H H I

Total \

Subescala de depressio Si/No

S'ha sentit amb poca energia?

Ha perdut l'interés per les coses?

Ha perdut la confianga en vosté mateix?

S'ha sentit desesperancat, sense esperances?

Sihiha 1 0 + respostes afirmatives, continue preguntant.

W
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Subtotal

Ha tingut dificultats per a concentrar-se?

Ha perdut pes? (a causa de la falta de gana)

S'ha estat despertant massa mati?

S'ha sentit vosté alentit?

Creu vosté que ha tingut tendéncia a trobar-se pitjor de mati?

Total
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Pfeiffer

1. SPMSQ
VALORACIO MENTAL DE L'AREA COGNITIVA

Errors

* Quin dia és hui? (dia, mes i any)

* Quin dia de la setmana és hui?

* Quin és el nom d'este lloc?

* Quin és el seu nimero de teléfon? (si no en té, pregunte I'adreca)
* Quants anys té?

* Quan va naixer?

* Qui és ara el president del Govern?

* Qui va ser el president anterior?

* Quin és el primer cognom de sa mare?

* Reste de 3 en 3 a partir de 20

Total

Interpretacio: el punt de tall son 5 0 més errors.
* 3-4 errors: deteriorament cognitiu lleu, punt de tall.
* b-7 errors: deteriorament cognitiu moderat.

* 8-10 errors: deteriorament cognitiu sever.

En els individus amb nivell d'estudis primaris, es permet un error més; si el nivell és superior, un

error menys
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Zarit

1 2 3 4 5
Mai Poques | Algunes | Prou Quasi
ai

vegades | vegades | vegades | sempre

Pensa que el seu familiar li demana més ajuda de la
que realment necessita?

Pensa que, a causa del temps que dedica al seu
familiar, no té prou temps per a vosté?

Se sent aclaparat per intentar fer compatible I'atencié
del seu familiar amb altres responsabilitats (treball,
familia)?

Sent vergonya per la conducta del seu familiar?

Se sent enfadat quan esta prop del seu familiar?

Pensa que el cuidar del seu familiar afecta
negativament la relacié que vosté té amb altres
membres de la familia?

Té por pel futur del seu familiar?

Pensa que el seu familiar depén de vosté?

Se sent tens quan esta prop del seu familiar?

Pensa que la seua salut ha empitjorat a causa
d'haver de cuidar del seu familiar?

Pensa que no té tanta intimitat com li agradaria a
causa d'haver de cuidar del seu familiar?

Pensa que la seua vida social s'ha vist afectada
negativament per haver de cuidar del seu familiar?

Se sent incomode per distanciar-se de les seues
amistats perqué ha de cuidar del seu familiar?

Pensa que el seu familiar el considera a vosté I'linica
persona que el pot cuidar?

Pensa que no té suficients ingressos economics per
als gastos de cuidar el seu familiar, a més dels seus
altres gastos?

Pensa que no sera capag de cuidar el seu familiar per
molt més temps?

Se sent que ha perdut el control de la seua vida des
que va comencar la malaltia del seu familiar?

Desitjaria poder deixar |'atencié del seu familiar a una
altra persona?

Se sent indecis sobre qué ha de fer amb el seu
familiar?

Pensa que hauria de fer més pel seu familiar?

Pensa que podria cuidar millor el seu familiar?

Globalment, quin grau de “carrega” experimenta pel
fet de cuidar el seu familiar?

Total
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Zarit reduit

1 2 3 4 5
.| Poques | Algunes | Prou Quasi
Mai
vegades | vegades | vegades | sempre

1. Sent vosté que, a causa del temps que
passa amb el seu familiar/pacient, ja no té
temps suficient per a vosté mateix?

2. Se sent estressat perqué ha de cuidar el
seu familiar/pacient i, a més, ha d'atendre
altres responsabilitats? (com ara amb la
seua familia o en el treball)

3. Creu que la situaci6 actual afecta la seua
relacié amb amics o altres membres de la
familia d'una manera negativa?

4. Se sent esgotat quan ha d'estar al costat
del seu familiar/pacient?

5. Sent vosté que la seua salut s'ha vist
afectada per haver de cuidar el seu
familiar/pacient?

6. Sent que ha perdut el control sobre la
seua vida des que la malaltia del seu
familiar/pacient es va manifestar?

7. En general, se sent molt sobrecarregat
perqué ha de cuidar del seu
familiar/pacient?

Total
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index d’esforg del cuidador (IEC)

Instruccions per al professional

si

NO

1. Té trastorns del son (com ara perqué el pacient es gita i s'alga 0
passeja per la casa de nit)

2. Es un inconvenient (per exemple, perqueé I'ajuda consumix molt de
temps)

3. Representa un esforg fisic (com ara cal asseure'l o algar-lo de la
cadira)

4. Suposa una restriccid (com ara perqué ajudar limita el temps lliure o
no pot fer visites)

5. Hi ha hagut modificacions en la familia (com ara perqué I'ajuda ha
trencat la rutina o no hi ha intimitat)

6. Hi ha hagut canvis en els plans personals (per exemple, es va haver
de rebutjar un treball 0 no es va poder anar de vacacions)

7. Hi ha hagut altres exigéncies del meu temps (com ara per part d’altres
membres de la familia)

8. Hi ha hagut canvis emocionals (per exemple, és causa de discussions
fortes)

9. Alguns comportaments son molestos (per exemple, la incontinencia, al
pacient li costa recordar les coses, el pacient acusa els altres de
prendre-li coses)

10. Es molest adonar-se que el pacient ha canviat tant comparat amb
abans (és una persona diferent d’abans)

11. Hi ha hagut modificacions en el treball (com ara a causa de la
necessitat de reservar temps per a I'ajuda)

12. Es una carrega economica

13. Ens ha desbordat totalment (per exemple, per les preocupacions
sobre com hem de continuar el tractament)

H o H H H H H H H S H H H I
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Total de respostes afirmatives (2 7: nivell elevat de sobreesforg)
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Apgar familiar

Percepcié de la funcié familiar - Questionari Apgar familiar

Quasimai | De vegades Quasi
sempre

1. Esta satisfet amb I'ajuda que rep de la seua familia quan té un 0 1 9
problema?

2. Conversen entre vostés sobre els problemes que tenen a 0 1 9
casa?

3. Les decisions importants es prenen en conjunt en la casa? 0 1 2

4. Esta satisfet amb el temps que vosté i la seua familia passen 0 1 9
junts?

5. Sent que la seua familia I'estima? 0 1 2

[] Normofuncional
[] Disfuncio lleu

[_] Disfuncié greu

Total

de 7 -10 punts
de 4 - 6 punts

de 0 -3 punts
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Duke-UNK

5. Tant com
desitge

1. Molt
menys del
que desitge

1c. Rep visites dels meus amics i familiars

2a. Rep ajuda en assumptes relacionats amb ma casa

3a. Rep elogis o reconeixement quan faig bé el meu
treball

4¢. Compte amb persones que es preocupen del que em
passa

5a. Rep amor i afecte

6c. Tinc la possibilitat de parlar amb algii dels meus
problemes en el treball o casa

7c. Tinc la possibilitat de parlar amb algi dels meus
problemes personals i familiars

8c. Tinc la possibilitat de parlar amb algii dels meus
problemes economics

9a. Rep invitacions per a distraure’'m i eixir amb altres
persones

10c. Rep consells Utils quan em passa algun
esdeveniment important en la meua vida

11a. Rep ajuda quan estic malalt al Ilit
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COOP/WONCA™,

Forma fisica

Durant les 2 ultimes setmanes...

Quina ha sigut la maxima activitat fisica que ha pogut fer durant, almenys, 2 minuts?

Molt intensa

(com ara correr rapid)

H o H H H H H H H S H H H I

Intensa

(com ara correr suaument)

Moderada
_ 3
(com ara caminar a pas rapid)

7Z
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Lleugera

(com ara caminar a poc a poc)

Molt lleugera

(com ara caminar lentament
0 no poder caminar)

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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Sentiments

#
Durant les 2 ultimes setmanes... #
En quina mesura I'hnan molestat problemes emocionals com ara sentiments d'ansietat, ji
depressio, irritabilitat o tristesa i desanim? n
#
#
#
#
No gens, en absolut GE) 1 #
N A #
#
#
#
Un poc e 2
T
Moderadament .:: 3 T
#
#
#
#
Bastant ; 4 #
#
#
#
#
Intensament : 5 i
#
#
#
Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA #
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995 #
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Activitats quotidianes

Durant les 2 ultimes setmanes...

Quanta dificultat ha tingut per a fer les seues activitats o tasques habituals, tant dins com

fora de casa, a causa de la seua salut fisica o per problemes emocionals?

No cap dificultat

H o H H H H H H H S H H H I

Un poc de dificultat

Dificultat moderada % 3

7Z
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Molta dificultat

Total, no he pogut fer res

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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Activitats socials

Durant les 2 ultimes setmanes...

La seua salut i el seu estat emocional han limitat les seues activitats socials amb la

familia, amics, veins o grups?

No gens, en absolut 9 @ ?%% 1
s/ dh
Lleugerament A ) <P,
Bvrs AN
Moderadament 3
Ries
Bastant 4

Moltissim S

H o H H H H H H H S H H H I
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Canvi en l'estat de salut

Durant les 2 ultimes setmanes...

La seua salut i el seu estat emocional han limitat les seues activitats socials amb

la familia, amics, veins o grups?

Molt millor

A4

Un poc millor

A 4

Igual, per I'estil

«» —

Un poc pitjor

\ 4 —

Molt pitjor

Yy —

Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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Estat de salut

#
#
- #
Durant les 2 ultimes setmanes... #
Com qualificaria la seua salut en general? #
#
#
#
#
0 #
Excel-lent 1 #
L
#
#
#
Molt bona .C: 2
-
Bona OE) 3 #
- #
#
#
#
#
Regular 4 #
, #
#
#
#
Molt pitjor 5 #
#
#
: #
Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA #
Copyright© Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
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Dolor

Durant les 2 ultimes setmanes...

Quant de dolor ha patit?

No gens

H o H H H H H H H S H H H I

Dolor molt lleu

i
|
{
f

Dolor moderat

Dolor intens
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Durant les 2 Gltimes setmanes.

Forma fisica

Quina ha sigut la maxima activitat fisica que ha pogut fer durant, almenys. 2 minuts?

Molt intensa
(com ara comer répid)

Intensa
(com ara comer suaument)

Moderada
(com ara caminar & pas rapid)

Lleugera
(com ara caminar a poc a poc)

Maolt lleugera
(com ara caminar lentament
0 no poder caminar)

7029 e el

Darmouth COOP Func

onal Assessment Charts /¥

ONCA

Copyright® Trustees of Darmouth/COQP Project 1986

Activitats quotidianes

Durant les 2 dltimes setmanes,

Quanta dificultat ha tingut per a fer les seues activitats o tasques habituals, tant dins

com fora de casa, a causa de la seua salut fisica o per problemes emacionals?

]

No cap dificultat

=

Un poc de dificultat

r

Dificultat moderada

Molta dificultat

Total, no he pogut fer res

| =>e|=>0 >0 20

Darmauth COOP Functonal Assessment Charks /
Copyright® Trustees of Darmouth/COOP Project 19

Durant les 2 dltimes setmanes..

Estat de salut

Com qualificaria |3 seua salut en general?

Activitats socials

Durant les 2 (Itimes setmanes...

Durant les 2 ultimes setmanes..

En quina mesura

Sentiments

d'ansietat, depressio, irritabilitat o tristesa i desanim?

Ihan molestat problemes emocionals com ara sentiments

No gens, en absolut @ 1
Un poc @ 2
Moderadament @ 3
Bastant . 4
Intensament . 5

Darmouth COOP Funclional Assessment Charts /

Copyright® Trustees of Darmouth/COOP Project 1985

La seua salut i el sew estat emocional han limitat les seues achvitats socials amb la

familia, amics, veins o grups?

Canvi en l'estat de salut

Durant les 2 dltimes setmanes.

La seua salut i ¢l seu estat emocional han limitat les seues actvitats sodials amb la

familia, amics

No gens, en absolut 1
Malt millor ‘ “ ++ 1

Lisugerament %% H %% 2
S Un poc millor " + 2

3 o

Moderadament % % 3 Igual, per I'estil * * - 3
=) Qe E Un poc pitjor A 4 — 4

Bastant g P 4
Molt pitjor ' " — 5

Moltissim 5
Darmouth COOP Functional Assessment Charts / WONCA

Copyright® Trustees of Darmouth/COOP Project 1995
Darmouth COOF Funclienal Assessment Chars MWONC»

Copyright® Trustees of Darmouth/COOP Project 1995

Excellent

Malt bona

Bona

Regular

Molt pitjor

DOIOIO©

Darmouth COOP Funclional Assessment Charts /
Copyright® Trustees of DarmouthiCOOP Project 1995

FONCA

Durant les 2 Gltimes setmanes

Quant de dolor ha patit?

Dolor

No gens

Dolor malt lleu

Dolor lleuger

Daolor moderat

Dolor intens

Ty | TR | o | =0 | =00

Darmouth COOP Functional Assessment Charts /WA

Copyright® Trustees of Darmouth/COOP Project 1
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ANNEX I

RESUM DE LA INTERPRETACIO DELS INSTRUMENTS DE VALORACIO

Interpretacio dels instruments de valoracio

Denominacié

Valora

Interpretacio

index de Barthel

Activitats basiques de la vida diaria

Dependéncia total: <15
Dependencia greu: 20-35
Dependéncia moderada: 40-55
Dependéncia lleu: = 60
Autonomia: 100

Dones Homens

Dependéncia total: 0-1 0

index de Lawton Activitats instrumentals de la vida diaria Dependgnc!a greu. ) 2-3 1
Dependéncia moderada:  4-5 2-3
Dependéncia lleu: 6-7 4
Autonomia: 8 5
Normal: 0-2

Questionari de Pfeiffer

Deteriorament cognitiu en > 65 anys

Deteriorament cognitiu lleu: 3-4 Deteriorament
cognitiu moderat: 5-7 Deteriorament cognitiu
sever: 8-10

Test de Zarit

Sobrecarrega subjectiva

No sobrecarrega: < 46
Sobrecarrega lleu: 47-55
Sobrecarrega intensa: = 56

Test de Zarit reduit

Sobrecarrega subjectiva

Claudicacio familiar = 17

H o H H H H H H H S H H H I
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Sobrecarrega objectiva

Canvis en la vida dels cuidadors amb
impacte negatiu

Puntua entre 6 18.
A partir de 9 punts: afectacié mitjana

index d'esforg del

Grau de sobreesforg

Puntuacio entre 0i 13

cuidador Esforc elevat: = 7
SUISEECENE CIEMSIEED €l Simptomes d'ansietat Probable ansietat; = 4
Goldberg

Subescala de depressio | . o
de Goldberg Simptomes de depressi6 Probable depressio: = 2

Questionari Duke-UNK

Suport social percebut

Suport afectiu escas: < 15
Suport confidencial escas: < 18
Suport total escas: < 32

Apgar familiar

Funcionalitat familiar

Normofuncionals: 7 a 10
Disfuncio lleu: 4 a 6
Disfuncié greu: 0 a 3

Questionari COOP-
WONCA

Qualitat de vida

A major puntuacid, pitjor nivell de
funcionament

Risc de claudicacio

Zarit reduit, falta de suport, implicacié
excessiva, cuidar no voluntariament

A més criteris, major risc
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ANNEX Il
RESUM DE LA VALORACIO DE LA PERSONA CUIDADORA

VALORACIO DE LA PERSONA CUIDADORA Fecha

CARACTERISTIQUES DE LA PERSONA CUIDADORA

Dades d'identificacio i personals

Nom: SIP: Dqta de . Estat civil: Parentiu:
naixement:

Altres carregues familiars: No o Si o | Canvis en la situacid laboral per cuidar: No o Si o=

Salut fisica i mental

Problemes de salut previs:

Problemes de salut derivats de cuidar. Sindrome del cuidador: No o Si o :

Ansietat (Goldberg = 4) o Depressio (Goldberg = 2) o Insomni: No o Si o

Consum de psicofarmacs: No o Si o ‘Automedicacié: No o Sio ‘ Déficit d'autoatencions: No o Si o

Context de I'atenci6

Tipus d'atencions: ABVD o AIVD o Altres: | Atencions que no pot prestar:

Nombre d'hores diaries d'atencio: ‘ Data d'inici: ‘ Anys d'atencio:

Implicacio: Excessiva o Adequada o Despreocupacio o Z:ﬁ,g;a;'o; per voluntat propia o per obligacié o
Capacitat o = DEf'C.'t de ) , Lawton: Capacitat funcional No o Sio
de comprensié: Si o No o coneixements: No o Si o

Efectes de I'atencio

Sobrecarrega subjectiva: Zarit: Zarit reduit: IEC: Sobrecarrega objectiva: Baixa o Mitjana o Alta o
Malestar emocional: No o Si o COOP-WONCA: /35 Risc de claudicaciéo No o Si o

CARACTERISTIQUES DE LA PERSONA CUIDADA

Dades identificacid i personals

Ndmero d'historia: | Edat: Estat civil: Conviu amb el cuidador: No o Si o

Cuidadors oroneta: No o Si o Pacient oroneta: No o Si o Altres opcions:

Dades de salut

Cronic dependent: o Cures pal-liatives o Trastorn mental greu o Deméncia o deteriorament cognitiu o

Grau de dependéncia: Moderada o Severa o Gran dependéncia (Barthel < 15) o

Comportaments problematics: No o Si o=

CARACTERISTIQUES DE L'ENTORN | SISTEMES DE SUPORT

Entorn fisic

Barreres: Noo Sio = Aillament geografic: No o Si o

Riscos enlallar: Noo Sio=

Entorn familiar i social

Aillament social del cuidador: No o

Genograma: familiars implicats i relacions entre ells Sio

Duke-UNK: Apgar familiar:

Entorn sector social i comunitari

Prestacions socials: No o Sio =Centre dia o SAD o Res.Temporal o Catering o Bugaderia oTeleassisténcia o

H o H H H H H H H S H H H I
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Prestacions econdmiques: No o Si o | Cuidadors privats: No o Si o Nombre d'hores/setmana:

Suport d'associacions de voluntariat, GAM o altres: No o Si o Ajudes técniques necessaries:
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ANNEX IV

CRITERIS D'INCLUSIO | PRIORITZACIO DE CUIDADORS EN UN PROGRAMA
D'INTERVENCIO

*Document intern: Funcions de les EGC.Conselleria de Sanitat

Criteris d'inclusioé

A. Criteris relatius al cuidador
= Ser cuidador familiar principal
= No rebre remuneracio laboral per les atencions del pacient i
= Tindre voluntat de cuidar i de participar en el programa.

B. Criteris relatius al pacient atés

H o H H H H H H H S H H H I

= Cuidar un pacient amb gran discapacitat (enllitat llargament o amb
dependeéncia funcional total: Barthel < 15 %)

= Cuidar un pacient amb dependéncia funcional greu o moderada (Barthel
20 % - 55 %) i condicié de domiciliari permanent

= Cuidar un pacient amb deteriorament cognitiu moderat - sever
= Cuidar un pacient amb trastorn mental greu
= Cuidar un pacient pal-liatiu
C. Criteris relatius a les necessitats d'atencio del cuidador
= Presentar impacte derivat de I'atencié:
e Sobrecarrega: Zarit > 55 o index d'esforg del cuidador (IEC) = 7

e Sindrome del cuidador: cefalea, lumbalgia, insomni, ansietat
(subescala Goldberg d'ansietat: = 4), depressid (subescala Goldberg
de depressio: 2 2)...

= Deficit dels sistemes de suport en I'entorn: familiar, social o comunitari

= Déficit de coneixements

#Iﬁ:ﬂt####:ﬁ:#“##:ﬁ:###:ﬁ://

= Deéficit d'autoatencions

S'incloura en programa tots els cuidadors que presenten:

3 criteris del grup A + 1 criteri del grup B + 1 criteri del grup C
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Criteris de prioritzacio

Entre els cuidadors que complixen criteris d'inclusié en un programa, pot ser
necessari seleccionar els que requerixen de manera prioritaria una intervencio. Es

proposen alguns criteris:

A. Nombre i gravetat de les necessitats d'atencid del cuidador (criteris del grup C).
Com més gran és el nombre dels criteris presents o més gravetat de les escales,

maijor prioritat.

B. Altres predictors d'efectes negatius de l'atencié. En casos de dubte, es podra

valorar la preséncia d'alguna de les circumstancies seglents:

H o H H H H H H H S H H H I

= Problemes de comportament en el pacient.

= Convivéncia en el mateix domicili.

= Dificultats socioecondmiques greus.

= Altres carregues familiars (fills, persones majors, persones

7Z

discapacitades...). \
= Treballar fora de casa.
= Limitacions fisiques o cognitives greus per a cuidar.

= Percepcié negativa de l'atencio. La decisié de cuidar no és per iniciativa

propia.

= Relacié problematica prévia entre cuidador i pacient.

#######:ﬁ:#“##:ﬁ:####‘
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ANNEX V
METODOLOGIA PER A LA INTERVENCIO GRUPAL: TALLERS

Amb el format d'intervencié grupal, es pretén aconseguir que les persones
cuidadores aprenguen habilitats instrumentals i emocionals que els permeten un millor
afrontament de les situacions relacionades amb l'atencio, a més de possibilitar un espai
d'intercanvi de suport emocional entre cuidadors. El grup facilita la comunicacid, la
possibilitat de compartir experiéncies i intercanviar informacid, oferix noves alternatives

per mitja de I'escolta d'altres punts de vista, opinions i vivéncies.
1. Consideracions per ala selecci6 de participants

En els tallers només poden participar un nombre limitat de cuidadors, per acod és
necessari seleccionar els que requerixen una atencié prioritaria. Cada taller hauria de ser
el més especific possible per a abordar la problematica d'un col-lectiu concret de
cuidadors, per la qual cosa la proposta per a participar-hi s'hauria de fer als que, per les
seues circumstancies o caracteristiques, poden beneficiar-se'n especialment. Alguns
factors, com ara nivell de sobrecarrega, génere i parentiu, marquen importants diferéncies
entre cuidadors, per ago és necessari dissenyar les intervencions adaptant els continguts

a les diferents situacions perqué siguen eficagos’.
2. Criteris d'inclusi6 en el taller

Els criteris d'inclusié poden variar en funcié de cada intervencio, pero, en

general, cal tindre en compte:
= Voluntarietat i acceptacié de les normes de participacio
= Complir criteris d'inclusié en programa d'intervencié amb cuidadors (annex 1V)

= Concordanga entre el contingut del taller programat i les necessitats del
cuidador (per exemple, el cuidador d'un pacient pal-liatiu no se I'hauria d'incloure
en un taller per a cuidadors de pacients amb deméncia amb problemes de

comportament)

= Tindre un nivell d'instrucci6 minim, que els permeta la comprensié dels

continguts (generalment < 70 anys).
= Disposar de temps i suport o substitucié per a poder assistir al taller.

= Acceptaci®6 de les normes de participacio: compromis d'assisténcia,

confidencialitat, respecte...
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3. Organitzacié del taller

Ubicacio: s'impartix en locals proxims al domicili (el centre de salut o un altre), per a
facilitar la accessibilitat, procurant que tinguen les condicions adequadrs per a este tipus
d'activitat, que compten amb els materials i recursos audiovisuals en funcionament, sense
sorolls i amb cadires per a disposar-les en cercle o en forma d'U per tal d'afavorir la

comunicacio.

Horari: el taller consta de 8 a 10 sessions, amb una freqiiéncia setmanal i duracio
aproximada entre 90 i 120 minuts. S'intenta adaptar I'horari a la disponibilitat de temps de

les persones cuidadores.

Integrants: el nombre de participants recomanat seria entre 10 i 15 cuidadors. El grup ha
de ser tan homogeni com siga possible quant a les necessitats sobre les quals
intervenim. S'ha d'atendre la persona com a totalitat, tenint en compte les caracteristiques

compartides amb altres cuidadores i les de l'individu en particular31.

Professionals: el coordinador del taller selecciona els professionals de I'ambit sanitari
que poden impartir els continguts seleccionats. Hi poden participar metges de qualsevol
disciplina, infermeres de referéncia i gestores de casos, psicolegs, fisioterapeutes,
treballadors socials, etc. També hi podem incorporar cuidadores experts, actius en alguna

de las sessions, perque transmiten la seua experiéncia.
4. Objectius

Segons les necessitats de les persones cuidadores, plantejarem uns objectius o
altres, que seran els que determinaran els continguts i les técniques i estratégies que

usarem per a la intervencié.

De manera orientativa, apuntem alguns dels objectius generals més freqlients en
les intervencions per a, més avant, feta la valoracié de necessidtats, definir els objectius
especifics:

- Oferir informacié sobre la malaltia i els recursos disponibles
- Capacitar i millorar habilitats per a afrontar les atencions
- Promoure l'autoatencio

- Millorar el seu estat emocional
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4. Continguts

El contingut dels tallers amb persones cuidadores pot ser molt variat. Entre els
continguts habituals trobem: com cal cuidar i com cal cuidar-se, com cal respondre als
comportaments problematics, i informacié sobre recursos sanitaris, socials i comunitaris i

les vies per a accedir-hi.

S'inclou també la practica de técniques i estratégies per a afavorir la comunicacio,
resoldre problemes, prendre decisions, programar activitats d'oci, millorar ['estat

emocional del cuidador, etc.

El disseny del programa d'intervencié buscara un equilibri entre el nombre de
sessions i I'aprenentatge de les habilitats, de manera que es dedique prou temps a la
practica amb I'objectiu de consolidar-les. Els continguts se seleccionaran tenint en compte
els objectius del programa d'intervencié grupal, la valoracié prévia dels cuidadors i les
seues expectatives. L'annex V oferix una proposta amb diferents blocs tematics, dels
quals se n'incorporaran en el taller uns o altres en funcié de les necessitats dels

cuidadors.

El contingut del taller es pot impartir per mitja d'una estructura d'unitats

didactiques’ o temes per cada sessio, compostes de:

- Introduccié

- Objectius

- Continguts

- Técniques metodologiques: treball grupal, per parelles o individual, posada en comu,
exposicio, joc de rol, exercicis de relaxacio, etc.

- Material de suport: fitxes de treball, transparéncies, fullets, lectures, videos, etc.

- Distribucid del temps
5. Desplegament de les sessions
Primera sessi6

La primera sessio es dedicara a l'acollida de les persones que participaran en el
taller, a presentar-les, a conéixer els objectius, els continguts, la metodologia de treball
que s'usa, els professionals que hi intervindran i les regles de funcionament del taller. Es
lliurara una carpeta amb la documentacio: qlestionaris, fitxes de registre, de las activitats,
de l'avaluacio, un cronograma amb informacié detallada de cada sessié, etc. Se sol-licita
també als participants el compromis de mantindre la confidencialitat de les questions

d'indole personal que s'expressen dins del grup.
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En esta primera sessio, es pot fer una valoracié de I'estat actual (“pretest”), tant a
nivell emocional com de coneixements i habilitats, que ens servira de referéncia per a
avaluar els canvis aconseguits amb la intervencié, al comparar-la amb la valoracio final

(“posttest”), que es fara en I'Ultima sessio
Sessions intermedies

El contingut del taller es distribuira entre les sessions que l'integren de manera
que s'incloga en cada una una part teorica i una de practica que en facilite la comprensio.
Per al desplegament de les sessions, pot ser util aprofitar fitxes de treball de cada tema,
en qué s'arrepleguen les activitats que han de dur a terme els cuidadors. Es convenient
utilitzar técniques i materials diferents per a I'exposicié dels continguts, que ajuden a la
comprendre'ls i assimilar-los de manera facil, sense esforg, per exemple PowerPoint o
transparéncies, lectura de textos i reflexid en grups xicotets, exposicié participada,
dinamica de grups, jos de rol, treball per parelles o en grup, exercicis de relaxacio,
elaborar llistes en grups, etc. En l'annex VIl incloem un exemple de desplegament

metodologic d'una sessid.
Ultima sessio

En l'ultima sessio, programarem temps obert per a plantejar els dubtes que no s'hagen
resolt en les sessions anteriors, per a obtindre les conclusions del grup sobre el taller i per
a fer-ne l'avaluacié. També facilitarem informacié sobre associacions o grups d'ajuda
mutua en qué puguen participar i, en els grups en qué hi haja predisposicio, afavorirem la
continuitat del grup programant els contactes successius més immediats. D'altra banda,
pot ser un bon moment per a identificar possibles candidats a participar en un programa

de “cuidador expert”.
Avaluaci6 de la intervencio grupal (taller)

El disseny de l'avaluacié del taller esta directament relacionat amb els objectius i
continguts, per aix0, per a elaborar-lo podem usar els indicadors proposats en l'apartat

6.4. Seguiment avaluacid, d'esta guia: participacio, impacte i satisfaccio de la intervencié.

En I'annex VIl es pot consultar un model de fitxa d'avaluacio.
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ANNEX VI

PROPOSTA DE CONTINGUTS PER BLOCS TEMATICS PER A ELABORAR
TALLER

Bloc I. L'experiéncia de cuidar

Envelliment i dependéncia
- Aspectes generals de I'envelliment. Factors fisics, psiquics i socials

- Capacitat funcional en relacié amb les activitats de la vida diaria
- Envelliment saludable

L'atenci6 informal
- Estructura de suport de les atencions

- Tipus i fases de I'atencié

- Consequléncies de I'atencié

- Drets de la persona cuidadora

- Simptomes d'alerta en cuidadors

Bloc Il. Aprendre a cuidar

Higiene personal del pacient
- Importancia de la higiene personal del pacient

- Lapell
- Dutxa, bany i bany en el llit
- Atencions especifiques

Higiene de I'entorn
- Condicions idonies de la vivenda: il-luminacio, ventilacid, sorolls, mobles,
estructures (sols i parets), accidents de la llar

- Prevencio dels accidents més freqlents en la llar: les caigudes i les cremades

Mobilitzacio i exercici fisic
- Mobilitzacions i canvis posturals

- Exercici fisic: freqliéncia, intensitat i duracio
- Taula d'exercicis fisics recomanats

Ulceres per pressio
- Factors de risc

- Prevencio de les ulceres per pressio
- Zones derisc
Alimentacio i nutricié

- Contingut dels aliments en nutrients: hidrats de carboni, greixos, proteines,
minerals i vitamines. Funcions de cada un dels nutrients

UN

120

W

##Iﬁ:####:ﬁ:#“##:ﬁ:####‘

H o H H H H H H H S H H H I

7Z




- Alimentaci6é sana

- Consells d'higiene alimentaria

- Canvis fisiologics de les persones majors

- Alimentaci6 de les persones majors dependents
- Alimentacié amb sonda nasogastrica o PEG

Eliminacié
- Problemes d'eliminacioé vesical:

0 Incontinéncia urinaria
o0 Detecci6 precog de les incontinéncies urinaries
o Dispositius empleats en les incontinéncies
0 Retencié urinaria
- Problemes d'eliminacio intestinal, incontinéncia fecal.
0 Restrenyiment
o0 Impacte fecal
o Diarrea

Atencions respiratories
- Origen de les secrecions i mecanismes naturals d'expulsié

- Técniques i indicacions de fisioterapia respiratoria
- Contraindicacions de les técniques de fisioterapia respiratoria

Entrenament de funcions cognitives
- Memodria, atencié, raonament, orientacio espacial i temporal

Administracié de medicaments
- Vies d'administracio dels medicaments

- Importancia del compliment del tractament
- Efectes de I'automedicacio

Signes i simptomes d'alerta de la malaltia
- Principals signes d'alerta segons la malaltia

- Pautes d'actuacio en alertes

Atencions en la demeéncia
- Definicié i tipus de deméncies

- Evolucié de la malaltia
- Comportaments problematics

- Atencions del malalt amb deméncia
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Suport emocional del pacient
- Potenciar 'autonomia i independencia

- Millorar la comunicacio
- Estratégies d'intervencié en problemes de conducta

Procés de final de la vida.
- La mort en la societat actual

- Les persones malaltes en situacié de final de vida
- Eldol

Bloc lll. Aprendre a cuidar-se

Cuidar de la salut propia
- Higiene postural

- Alimentacio equilibrada
- Activitat fisica
- Sonidescans

Aprendre a sentir-se bé
- Pensaments disfuncionals: culpa, pessimisme, ira, etc.

- Habilitats d'afrontament

- Resolucié de problemes

- Habilitats de comunicaci6

- Maneig de l'estrés, técniques de relaxacié
- Millora de l'autoestima

- Activitats gratificants

Cuidar les relacions
- Fomentar les relacions familiars i socials

- Grups d'ajuda mutua

Bloc IV. Recursos sanitaris, socials i comunitaris

Recursos sanitaris
- Informacié i utilitzacio dels recursos sanitaris disponibles

- Circuits assistencials

Recursos socials i comunitaris

- Recursos i servicis de la Conselleria de Benestar Social, la Llei de Dependéncia

- Servicis socials municipals

- Servicis comunitaris: associacions, ONG, GAM...
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Continguts per a la formacio de les persones cuidadores

Bloc tematic

Temes

L'experiéncia de cuidar

Envelliment i dependéncia

L’atenci6 informal

Aprendre a cuidar

Higiene personal

Higiene de I'entorn

Mobilitzacio i exercici fisic

Ulceres per pressio

Alimentacio i nutricid

Eliminacid

Atencions respiratories

Entrenament de funcions cognitives

Administracié de medicaments

Simptomes d’alarma del pacient

Atencions en la deméncia

Suport emocional del pacient

Procés de final de la vida

Aprendre a cuidar-se

Cuidar de la salut propia

Aprendre a sentir-se bé

Cuidar les relacions

Informacié sobre els recursos

Recursos sanitaris

Recursos socials
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ANNEX VII

MODEL D'UNA FITXA DE TREBALL D'UNA UNITAT TEMATICA*

* Modificat de la “Guia de atencion a las personas cuidadoras” del Servici de Salut del Principat
d'Asturies. Disponible en:
http://www.riicotec.org/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/guia_atencion_personas_c
uidado.pdf

TEMA: L'ATENCIO INFORMAL

S'iniciara el tema recordant les idees clau de la sessié anterior i amb una breu

introduccio dels continguts que es vol treballar.
INTRODUCCIO

Cuidar implica hui, per a la majoria de les persones cuidadores, fer tasques que
ocupen una part important del seu temps, afecten diversos aspectes de la seua vida:
familiar, laboral, social, personal, el seu temps d'oci, la seua economia, etc. Pero també la

manera de cuidar pot afectar la independéncia i autoestima de la persona cuidada.
OBJECTIUS

- Reconéixer les tasques i habilitats que implica cuidar.
- Identificar les consequéncies lligades a l'acte de cuidar.

- Proposar estratégies i ferramentes per a afrontar estes consequiéncies.
CONTINGUTS

- La situacié de cuidar. Tasques de la persona cuidadora lligades a I'acte de cuidar.

- Consequeéncies de I'atencio en la vida de les persones cuidadores i de les persones
dependents.

- Estratégies i ferramentes per a afrontar les consequéncies de I'atencio en la persona
cuidadora.

- Senyals d'alerta en el procés d'atencio.

- Drets de la persona cuidadora.
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DESPLEGAMENT METODOLOGIC

Desplegament metodologic d'una sessio

Contingut Tecnica Desplegament metodologic Material Temps
Record d'idees L Es pot invitar les persones participants
Exposicio . ;
clau de la . a exposar les idees claus de la UD 5 min.
. . participada L .
sessio anterior anterior i ajudar-les si no les recorden.
Fitxa de treball: En qué
. S’entrega la fitxa de treball per a consistix cuidar i
Tasques i L , o
. treballar en grups de tres o quatre consequéncies de I'atencio?.
consequeéncies | Treball grupal, s g L
, C persones. Després, s'invitara una Transparencia/diapositiva .
de I'atenci6é en | posada en . . . 25 min
. persona de cada grup a exposar, i en power: tasques i habilitats de
la persona comu . . , . L
cuidadora una pissarra es resumiran les I'atencié. Transparéncia/
aportacions de cada grup. diapositiva power:
consequéncies de I'atencio
Fitxa de treball: Senyals
Senyals S’entrega la fitxa de treball per a d’alerta i estratégies
d’alertaen el | Treball treballar en grups de tres o quatre d’afrontament
procés individual i persones. Després, s'invitara una Transparéncia/diapositiva 25 min
d’atencid i posada en persona de cada grup a exposar i en power: senyals d’alerta
estratégies comu una pissarra es resumiran les Transparencia/ diapositiva
d’afrontament aportacions de cada grup. power: estratégies
d’afrontament
Descans de 10 minuts
Conseqiiéncie Per mitja de la fitxa de tr.eball es _ .
s de I'atencic treballa en grups les actituds de les Fitxa de treball:
persones cuidadores que afavorixen la | consequéncies de 'atencié en
en la persona . o
cuidadora Treball dependéncia o independéncia de la la persona dependent.
N grupal., persona cuidada. Transparencia o diapositiva: .
Estratégies L . 25 min
exposicio com podem potenciar la
per a fomentar - S s L ) L L
| participada Després, i per mitja d’'una exposicié independéncia. Transparéncia
'ad denci participada, s’explicaran les estratégies | o diapositiva: com potenciem
Independencia per a fomentar la independéncia i I'autoestima.
i autoestima. .
autoestima.

Drets de la ‘entrega a cada participant per a una .

Lectura S 9 P P . P ) Fitxa de treball: drets de les .
persona . lectura en veu alta compartida la fitxa ) 20 min

. compartida persones cuidadores
cuidadora de treball.
L Al llarg de la UD, la persona formadora

Exposicio - ; i
Idees clau . anira arreplegant les idees clau. 10 min

participada

S'acaba la UD repassant-les.
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ANNEX VI

AVALUACIO D'UN TALLER*
*Proposta de la “Guia de atencién a las personas cuidadoras”, del Servici de Salut del Principat
d'Asturies. Disponible en:
http://www.riicotec.org/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/guia_atencion_personas_cuidado.pdf

Li agrairiem que conteste el qlestionari seguent sobre el que ha suposat per a vosté acudir al

taller.
Assenyale amb una X I'opcié amb qué vosté s'identifica.

1.

Fer les tasques de persona cuidadora és important per a la familia i per a la societat:

Sempre he cregut que és una tasca important.
Abans creia que no era important pero arran del taller si que ho pense.
Mai vaig pensar que féra important i continue pensant igual.

. Demanar ajuda a familiars i amistat:

No ho faig i veig dificil fer-ho.
No ho faig pero ho intentaré.
Ja he comencat a fer-ho.

Ja ho feia abans del taller.

. Dir No quan siga necessari:

No ho faig i veig dificil fer-ho.

No ho faig pero vaig a intentar-ho.
Ja he comencat a fer-ho.

Ja ho feia abans del taller.

. Cuidar-me (buscar un temps per a mi, cuidar la meua alimentacid i el meu descans, fer

exercici, eixir amb altres persones i relacionar-me):

No ho faig i veig dificil fer-ho.
No ho faig perd ho intentaré.
Ja he comencat a fer-ho.

Ja ho feia abans del taller.

. Controlar l'estrés:

No ho faig i veig dificil fer-ho.
No ho faig pero vaig ho
intentaré.

Ja he comencat a fer-ho.

Ja ho feia abans del taller.

. En relacié amb els medicaments (tranquil-litzants, per a dormir, antidepressius...):

No en prenia abans d'acudir al taller.

Continue prenent-ne, encara que he disminuit la dosi.
Continue prenent-ne i en les mateixes dosis.
Continue prenent-ne i he augmentat la dosi.

He comengat a prendre'n des que acudisc al taller.
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7. Des que vaig comencar a acudir al taller, les consultes al centre de salut per motius
relacionats amb la meua propia salut:

Han augmentat.
Han disminuit.
En faig les mateixes que feia abans.

8. El taller m'ha resultat:

No gens satisfactori.
Poc satisfactori.
Satisfactori.

Molt satisfactori.
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ANNEX IX

ALGUNES RECOMANACIONS PER A ACTUAR AMB PACIENTS AMB
DETERIORAMENT COGNITIU O DEMENCIA

*Document intern Procés d'atencié a pacients amb malaltia d'Alzheimer. Direccié General d'Assisténcia

Sanitaria de la Conselleria de Sanitat.

RECOMANACIONS PER A LA COMUNICACIO
Hi ha un conjunt de consells practics a I'hora d'establir contacte amb esta persona,
especialment si es mostra agitada o irritable. Es considera util, segons I'experiéncia
clinica i el consell dels experts:
La distancia ideal de comunicacio se situa entre 0,40 i 1,20 m, per a no penetrar en el seu

«espai intim» i arriscar-nos a desencadenar una crisi d'agressivitat, oposicio o inhibicio.

Abordar la persona malalta de cara: les aproximacions laterals o posteriors sén
interpretades com una actitud hostil. Per la mateixa rad, és convenient no abordar-la des

d'una posicio elevada, siné igual o inferior a la d'ella.

- El contacte ha de ser benévol: agafar-li la ma pot afavorir el manteniment del seu
interés i la seua atencio.

- Adrecgar-nos-hi pel seu nom i mirar-la als ulls, perqué entenga que volem parlar-li.
Mantindre el contacte visual.

- ldentificar-nos, dir-li qui som.

- Emprar un to adequat de veu.

- Sempre parlar-li amb respecte i preferentment de vosté (sobretot els professionals
sanitaris o el personal responsable de cuidar-los).

- Usar paraules i frases senzilles, un llenguatge molt simple.

- Evitar parlar-li en to interrogatiu. Parlar-li en to assertiu donant-li informacié que
I'ajude a trobar les respostes (el nostre nom, el dia que és hui...).

- Usar consignes explicites, concretes, curtes i simples, permet una integracié millor.

- Cal dedicar el temps necessari per a escoltar-la, encara que el discurs no siga
coherent.

- Reforgar sempre verbalment els comportaments adequats.

- Evitar situacions de fracas: si no han pogut ser controlades, cal desdramatitzar-les.

- Diferir la intervencid6 en cas de comportament inadequat, de manera que

s'afavorisca la possibilitat de correccié.
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CONSELLS PER A CUIDADORS

L'actitud que hauria de tindre el cuidador és:

Acceptar el caracter progressiu de la malaltia i la manca en l'actualitat de tractament

“curatiu”.

Comprendre que molts dels simptomes psicoldgics i conductuals associats a
demeéncia (SCPD) no tenen un tractament especific i que podem usar mesures

terapéutiques d'eficacia limitada.
Tindre una actitud pacient i tolerant.

Comprendre que les actituds, creences i comportaments anomals que presenta el
pacient son simptomes de la malaltia, igual com ho sén el déficit de memoria o

altres déficits cognitius.

Comprendre que la resolucié dels SCPD no depén d'explicar-los al pacient ni de la

seua forca de voluntat per a resoldre'ls.

Observar el context en qué apareixen els SCPD, els factors predisposadors o

desencadenants i les maniobres o intervencions que els disminuixen o suprimixen.

Sol-licitar I'ajuda d'altres membres de la familia, institucions i associacions per a no

exercir la tasca de cuidador en solitari.

Sol-licitar ajuda professional si apareixen simptomes i signes de sobrecarrega o

claudicacio en la tasca de cuidar.
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ADEQUACIO DE LA LLAR

L'adaptacio de I'entorn de les persones afectades de deteriorament cognitiu s'ha de dur a

terme precogment.

Entorn estable, ordenat i senzill.

II-luminacié natural sempre que siga possible.

Procurar un entorn segur i ben il-luminat, sense espills.

Tindre un interruptor prop del llit per a evitar entropessar en la foscor.
Dibuixos o fotos en les habitacions, notes identificatives en les portes del domicili.
Eliminar tapets i estores.

Baranes als costats del llit quan comencen a patir inestabilitat.

Eliminar mobles innecessaris en I'habitacio.

Plat de dutxa amb agafador en compte de banyera.

Col-locar pastells en les finestres.

Passamans en I'escala. Interruptors al principi i final de l'escala.

Al primer i I'tltim escald, col-locar una franja reflectora.

Eliminar objectes de la taula i la placa de cuina que no siguen imprescindibles.
Detector de fums a la cuina.Rellotge de paret amb nimeros grans.

Aixetes facilment graduables.

No utilitzar ambientadors forts que puguen sobreestimular el pacient.
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RESOLDRE PROBLEMES DE COMPORTAMENT

* The START Manual: StrAtegies for RelaTives.
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3808082/

REGISTRE DE PROBLEMES

PROBLEMA DE COMPORTAMENT: Pau agafa les claus del cotxe i vol conduir

ESTRATEGIA PER
DESENCADENANTS | CONDUCTA | REACCIO A CANVIAR LA
CONDUCTA

DIA | PERSONES
HORA PRESENTS

Anna se sent

. . Ocultar les claus del
Pau veu les claus del molesta i es deixa

.| P lalt . I
Cada mati ’au (m:a a . | cotxe penjades a Pau crida i portar pel cotxe
d'Alzheimer)i | | . .
ales9 I'entrada. Anna li camina cap |comportament de .
h Anna (esposa q ¢ | cot Pau. El porta a f Si pregunta per les
ores i cuidadora) recor .a que no po al cotxe au. po. a a fer claus, ignorar-ho o
conduir. una passeig en el T .
desviar I'atencié
cotxe.

QUE OCORRE A
CAUSES POSSIBLES QUE ORIGINEN EL PROBLEMA L'USAR LA NOVA
ESTRATEGIA?

Es possible que en veure les claus del cotxe penjades vulga conduir.
La conducta no ha

La reaccié d'Anna, que el porta a fer un passeig, refor¢a la conducta de Pau. tornat a donar-se

PASSOS

1. Identificar problemes de comportament que manifeste el seu familiar molt sovint, com ara
agitacio, agressivitat, repeticié de preguntes...

2. Registrar en quines circumstancies ocorren: dia i hora, qui hi havia present, qué ha passat,
com harespost el familiar

3. Es plantegen hipotesis de quines poden ser les causes que originen el problema. Per exemple,
excés o defecte d'estimulacio, dificultats del familiar per a comunicar demandes o necessitats, o una
resposta inadequada del cuidador a les demandes del familiar...

4. Es busquen possibles solucions als problemes identificats i estratégies per a aplicar-les. Per
exemple, fer activitats plaents per al familiar, no raonar ni discutir amb ell...

RECOMANACIONS

Fomentar el comportament desitjat: prestar més atencié als comportaments positius que als
negatius. Oferir recompenses per les reaccions positives.

Directrius per a recompensar comportaments desitjats:

- oferir una recompensa immediatament després de la conducta desitjada.
- donar la recompensa cada vegada que ocorrega la conducta desitjada.

- assegurar-se que la recompensa es personal i té sentit per a la persona que la rep
- no donar la recompensa si no ocorre la conducta

No recompensar conductes problematiques: ignorar la conducta o desviar I'atencié de la situacié
que el fa enfadar.
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10. Glossari

- Suport emocional. Proporcionar seguretat, acceptacio i anim en moments de tensié. Es
I'ajuda que una persona pot oferir a una altra perque, en un moment determinat, puga
gestionar de manera adequada les emocions experimentades en una situacié
complicada. Els aspectes fonamentals que conformen el suport emocional sén: escoltar
sense jutjar, mostrar interés, comprendre, respectar, oferir ajuda i acompanyar. Forma

part de qualsevol contacte amb el cuidador, presencial o telefonic.

- Suport social. Es un procés interactiu pel qual I'individu obté de la xarxa social ajuda

emocional, afectiva, instrumental o econdmica.

- Atencié domiciliaria. Fa referéncia a I'atencié sanitaria que es presta en el domicili de
persones amb dificultats d'accés als centres d'atencié per algun tipus de malaltia fisica o

mental, discapacitat o edat avancada

- Autoatencid. Conjunt d'accions apreses i intencionades que els individus fan per a si
mateixos, amb l'objectiu de regular els factors que afecten el seu desenvolupament i

funcionament, en benefici de la seua vida, salut i benestar.

- Ajuda d'una altra persona. Qualsevol suport directe oferit per una altra persona per a
la realitzacio de les activitats de la vida diaria. No han de confondre's les ajudes personals
amb els suports professionals, com per exemple la fisioterapia, psicoterapia, rehabilitacié

o educacié especial.

- Qualitat de vida. Percepcié de I'individu de la seua posicié en la vida en el context de la
cultura i sistema de valors en qué viu i en relacid amb els seus objectius, expectatives,
normes i interessos. Es tracta d'un concepte extens sobre el qual influixen de manera
complexa la salut fisica, I'estat psicologic, el nivell d'independéncia, les relacions socials i

la relacié amb els aspectes principals de I'entorn.

- Carrega objectiva. Conjunt de demandes i activitats que recauen realment sobre el

cuidador i que afecten la seua vida quotidiana.

- Carrega subjectiva. Conjunt de sentiments i percepcions negatius davant de

I'experiéncia de cuidar.

- Comunicacio assertiva. Estratégia i estil de comunicacié en el qual la persona no
agredix ni se sotmet a la voluntat d'altres persones, sind que manifesta les seues
conviccions i defén els seus drets. Se situa en un punt intermedi entre dos conductes

diferents: l'agressivitat i la passivitat.
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- Cuidador diana. Persona objectiu de la intervencio, perqué s'interpreta que és qui més
pot beneficiar-se'n. En el nostre context, el cuidador familiar principal és el cuidador

diana.

- Cuidador principal. La persona que proporciona la major part de l'assisténcia i suport
diari i assumix la major part de la responsabilitat de I'atencié sense que hi haja cap relacié

laboral amb la persona cuidada.

- Cuidadors professionals. Els professionals d'una institucié publica o entitat prestadora
d'atencions, amb finalitat lucrativa o no, o professionals autdbnoms, entre les finalitats dels
quals es trobe la prestacidé de servicis remunerats a persones en situacions de

dependencia, ja siguen en la seua llar o en un centre.

- Cuidadors no professionals. Les persones de la familia o de I'entorn que presten
atencions a persones en situacié de dependéncia en el seu domicili, no vinculades a un

servici d'atencio professionalitzada.

- Demeéncia. Es una sindrome clinica caracteritzada per un déficit adquirit en més d'un
domini cognitiu, que representa una pérdua respecte al nivell anterior i que reduix de
forma significativa I'autonomia funcional. La deméncia cursa sovint amb simptomes

conductuals i psicologics (SCPD).

- Dependencia. La dependéncia pot entendre's com el resultat d'un procés que s'inicia
amb l'aparicié d'un déficit en el funcionament corporal, com a consequéncia d'una malaltia
o accident. Este déficit comporta una limitacié en l'activitat. Quan esta limitacié no pot
compensar-se per mitja de lI'adaptacio de I'entorn, provoca una restriccid en la participacio
que es concreta en la dependéncia de I'ajuda d'altres persones per a dur a terme les

activitats de la vida quotidiana.

- Intervencié psicoeducativa. Es un recurs a través del qual es proporciona a les
persones cuidadores informacié i entrenament en habilitats per a cuidar i cuidar-se millor.
Estes intervencions es fan generalment en grup, encara que poden complementar-se
amb sessions o consultes individuals. A través del grup, es pretén aconseguir que les
persones cuidadores aprenguen habilitats instrumentals i emocionals que els permeten
un millor afrontament de les situacions relacionades amb I'atencié, a més de possibilitar

un espai d'intercanvi de suport emocional entre els cuidadors mateixos.

- Malestar emocional. Alteracions lleus o trastorns adaptatius relacionats amb la situacio

personal, familiar i social que una persona esta vivint. Els simptomes poden ser molt
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variats, pot manifestar sentir-se desanimat o afonat, plorar sense motiu, tindre un nuc en

I'estdmac, nausees, vomits, pérdua de pes, insomni, ansietat, impoténcia, inquietud.

- Pensaments disfuncionals, erronis o irracionals. Sén els pensaments i sentiments
que provoquen malestar, no es corresponen amb la realitat objectiva de la situacié que

els genera i apareixen de forma constant i obsessiva.

- Problemes de salut mental. Trastorns de pensament, emoci6 o conducta que
produixen patiment en el ser huma i que alteren la seua integritat en el pla fisic, psicologic

o social.

- Resiliéncia. Capacitat per a afrontar I'adversitat i aconseguir adaptar-se bé en les
tragedies, els traumes, les amenaces o l'estrés sever. Significa “rebotar” d'una

experiéncia dificil, com si hom féra una bola o un ressort.

- Servici d'ajuda domiciliaria (SAD). Conjunt d'actuacions de naturalesa social (0 no
sanitaries) dutes a terme en el domicili de les persones en situacié de dependéncia a fi
d'atendre les seues necessitats de la vida diaria, prestades pel sector social a través

d'entitats o empreses acreditades per a esta funcio.

- Servicis de respir (estades temporals). Sén servicis residencials que atenen l'usuari
durant un periode de temps determinat. Estos servicis fan una doble funcié. D'una banda,
oferixen una atencio6 integral a les persones en situacié de dependéncia (persones majors
o persones amb discapacitat); de l'altra, tenen una funcié de respir perqué permeten que

els cuidadors disfruten de periodes de descans o vacacions.

- Sistema formal de cures. Sistema prestador d'atencié de salut constituit per
professionals formats per a proporcionar atencions i que perceben una retribucio

econdmica per fer-ho.

- Sistema informal d'atencions. Sistema prestador d'atencions de salut constituit per
cuidadors que no tenen formacié i no perceben cap retribuci6 econdmica per fer-ho.

L'atencid es basa en relacions afectives i de parentiu i pertany al terreny privat.

- Suport d'atencions. Xarxa de cuidadors professionals i no professionals que respon a

les necessitats d'atencié dels malalts dependents o en situacié de final de la vida.

- Terapies cognitivoconductuals. Les terapies dutes a terme per professionals de salut
mental enfocades en la vinculacié del pensament i la conducta que utilitzen estratégies
per a la flexibilitzacié i modificacid dels esquemes disfuncionals i els pensaments
automatics. Combinen técniques de reestructuracié cognitiva, d'entrenament en relaxacio

i altres estratégies d'afrontament i d'exposicié.
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11. ABREVIATURES \

ABULCASSIS: Sistema d'informacié ambulatori. Historia clinica electronica utilitzada en
AP.

AP: atencio primaria de salut.

ABVD: activitats basiques de la vida diaria.
AIVD: activitats instrumentals de la vida diaria.
CS: Centre de Salut.

CV: Comunitat Valenciana.

EAP: Equip d'Atenci6 Primaria.

EDAD 2008: Enquesta de Discapacitat, Autonomia Personal i Situacions de
Dependeéncia.

ENSE 2011: Enquesta Nacional de Salut d'Espanya.

ESCV 2010: Enquesta de Salut de la Comunitat Valenciana.
EVES: Escola Valenciana d'Estudis de la Salut.

GAM: grup d'ajuda mutua.

HACLE: Hospital d'Atencié a Cronics i Llarga Estada.

IGC: infermera gestora de casos.

IGCC: infermera gestora de casos comunitaria.

IGCH: infermera gestora de casos hospitalaria.

INE: Institut Nacional d'Estadistica.

NICE: Nacional Institute for Health and Care Excellence.
OMS: Organitzacié Mundial de la Salut.

PAD: Programa d'Atencié Domiciliaria d'Atencié Primaria.
SAD: servici d'ajuda a domicili.

SIA: Sistema d'Informacié Ambulatoria.

SCPD: simptomes conductuals i psicoldgics de la deméncia.
TIC: tecnologies de la informacié i comunicacio.

UHD: Unitat d'Hospital a Domicili.

USM: Unitat de Salut Mental.
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12. ENLLACOS

S'inclouen alguns dels recursos disponibles en Internet que estan relacionats amb
I'atencidé informal i proporcionen informacié i material de suport, tant als professionals com
als cuidadors:

- Portal Cuida't de la Conselleria de Sanitat:
http://cuidatecv.es/va/vida-saludable/envejecimiento-saludable/

- Conselleria de Benestar Social:
http://www.bsocial.gva.es/va/web/dependencia/catalogo-del-saad769

- Ministeri de Sanitat:
http:/www.msssi.gob.es/va/home.htm

- Espacio Mayores:
http://www.espaciomayores.es

- Envejecimiento en red:
http://envejecimiento.csic.es/

- Portal de la dependeéncia:
http://www.dependencia.imserso.es/dependencia_02/index.htm

- Servici d'informacio sobre discapacitat:
http://sid.usal.es/idioma.aspx?l=catalan

- IMSERSO. Institut de Majors i Servicis Socials:
http://www.imserso.es/imserso_02/index.htm

- Creu Roja Espanyola:
http://www.sercuidadora.org

- Guia d'ajudes a la discapacitat:
http://guiadis.discapnet.es/Pages/Seleccionarldioma.aspx?IDLc=2&redirect=%7e%2fhom
e.aspx

- Guiasalud:
http://www.guiasalud.es

- Fisterra:
http://www fisterra.com/guias-clinicas/atencion-al-cuidador-paciente-con-demencia/

- Societat Espanyola de Geriatria i Gerontologia:
http://www.segg.es

- Unioé Europea: Health Care and Care for the Elderly:
http://europea.eu.int/comm/employment_social/socprot/healthcare/healthcare_en.htm
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- Organitzacié Mundial de la Salut. Seccié de Documentacio:
http://www.who.int/publications/es/

- Enquesta de Discapacitat, Autonomia Personal i Situacions de Dependéncia 2008:
http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&path=/t15/p418&file=inebase&L=0

- Escola de pacients. Junta d'Andalusia:
http://www.escueladepacientes.es/ui/aula_guia.aspx?stk=Aulas/Personas_cuidadoras/Gui
as_Informativas/Guia_Informativa_Personas_Cuidadoras#

- Associacio Cuidadors Familiares:
http://www.cuidadoresfamiliares.org

- OPIMEC. Recursos en Internet per a pacients i persones cuidadores.
http://www.opimec.org/ciutadania/
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