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Resum

Hi ha prou evidéncies en la literatura que els cuidadors informals de persones amb algun
tipus de deméncia tenen més risc d’experimentar estats de depressié i ansietat (McGilloway
i Donnelly, 1997). En un estudi previ (Martorell, Garcia, Herranz i Ferreras, 2015), hom va
detectar que els cuidadors de persones amb més dependéncia tenen més carrega i que els
d'usuaris beneficiaris de centres de dia tenen més sobrecarrega que els qui son atesos en un
centre residencial. A partir d’aquests resultats, vam proposar fer una intervencié enfocada
a un abordatge interdisciplinari en els centres de dia, adrecat als cuidadors principals i
materialitzat en un programa d’ajuda al cuidador. Vam aplicar aquest programa en els
centres de dia del Coll d’en Rabassa i de Son Dureta, amb un objectiu doble: per una part,
millorar la propia percepcié com a cuidador i promoure I'ajuda mutua, i, per I'altra, dotar
el cuidador de coneixements i estratégies en diferents matéries per millorar I'atencié al
familiar. Els resultats obtinguts a partir de la implantacié d'aquest programa revelen que
I'augment de la formacié del cuidador principal repercuteix d'una manera positiva en la

disminucié de la seva sobrecarrega.

Resumen

Existen evidencias en la literatura de que los cuidadores informales de personas con
algun tipo de demencia tienen un mayor riesgo de experimentar estados de depresién y
ansiedad (McGilloway y Donnelly, 1997). En un estudio previo (Martorell, Garcia, Herranz y
Ferreras,2015), se encontrd una mayor sobrecarga en los cuidadores de personas con mayor
dependencia asi como una mayor sobrecarga en los cuidadores de usuarios beneficiarios
de centro de dia frente a los que acudian a un centro residencial. Ante estos resultados se
propuso realizar una intervenciéon enfocada a un abordaje interdisciplinar en los centros
de dia, dirigido a los cuidadores principales y materializado en un programa de ayuda
al cuidador. Este programa se llevé a cabo en los centros de dia Coll d’en Rabassa y Son
Duretay su objetivo tenia doble vertiente: por un lado, mejorar la propia percepcién como
cuidador asi como promover la ayuda mutua y, por el otro lado, dotar de conocimientos
y estrategias en diferentes materias para mejorar el cuidado de su familiar. Los resultados
obtenidos tras la implantacion de este programa nos revelan que una mayor formacién
del cuidador principal repercute de manera positiva, obteniéndose como resultado una

disminucién de la sobrecarga.
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1. Introduccio

Tenir cura d'una persona de la familia en situacié de dependéncia provoca canvis en la
vida dels seus membres, que afecten les relacions entre aquests i el seu entorn laboral i
social. Especialment, sorgeixen dificultats per fer les activitats de la vida diaria, sobretot les
que es duen a terme fora del domicili; I'economia familiar se’n ressent, pel cost que suposa
tenir cura del malalt, i els membres de la familia han d’assumir funcions de cuidador, per la
qual cosa es veuen sotmesos a una gran tensié i pateixen estrés (George i Gwyther, 1986;
Espin, 2012; Ginsberg et al. 2005), situacions que repercuteixen en la salut en general
(Crespo i Lopez, 2007; Marquez, Losada et al. 2008; Marquez et al. 2010).

En un estudi previ, les autores ja van explicitar que les families beneficiaries del centre
de dia tenen més carrega que aquelles que recorren a un centre residencial (Martorell,
Garcia, Herranza i Ferreras, 2015).

Aixi, és necessari crear estratéegies d’'intervencié en I'entorn habitual que satisfacin les
necessitats d’'atencié de les persones amb qualque tipus de demencia (Castellanos i cols.,
2007). Cal potenciar, per tant, les xarxes informals de suport i el sistema informal de cures.
Per aquest motiu, vists els resultats dels estudis esmentats i partint d'altres programes
similars (Losada et al. 2004; Escés et al., 2001, Loépez i Pérez, 1999), I'any 2015 els centres
de dia de SARquavitae de Mallorca impulsaren el disseny i implementacié d’un programa
propi d'ajuda al cuidador.

Els objectius plantejats en el disseny del programa Ajuda al Cuidador van ser els segtents:

e Facilitar un suport emocional a les persones cuidadores mitjancant actuacions
d'autocura.

* Proporcionar coneixements basics a les persones cuidadores per millorar la cura
sociosanitaria i I'autonomia de les persones en situacié de dependencia.

* Promoure que les persones cuidadores puguin aplicar els procediments i estratégies
més adequats per mantenir i millorar I'autonomia personal de la persona en situacié

de dependéncia i les seves relacions amb I'entorn.

e Informar i orientar sobre els recursos sociosanitaris més adequats per garantir la
cura, assisténcia i vida autonoma a les persones en situacié de dependéncia.

Tenint en compte I'evidencia disponible, esperavem que, en haver aplicat el programa:
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e Disminuirien els simptomes de la sindrome del cuidador, derivats de la sobrecarrega
i de la possible percepcié distorsionada sobre les cures proporcionades.

e Milloraria la percepcié propia com a cuidador gracies al fet de compartir les
experiéncies i fomentar el suport mutu i el reconeixement social.

2. Metodologia

Vam aplicar el programa en els centres de dia del Coll d’en Rabassa i de Son Dureta, de
Palma, ambddés amb capacitat per a trenta usuaris. A cada centre, vam desenvolupar per
separat, amb els seus propis participants, pero amb el mateix contingut i metodologia.
D’aquesta manera, el programa va constar de dotze tallers d'una durada de quatre hores
cada un, per tant, s'impartiren quaranta-vuit hores de formacié per a cuidadors. Amb
I'objectiu de fer-los més propers i familiars, els responsables de les formacions van esser els
tecnics mateixos de cada centre (terapeutes ocupacionals, treballadors socials, infermers i
fisioterapeutes).

Participants i criteris d'exclusio

Vam convidar totes les families dels usuaris dels dos centres de dia a participar-hi; en total,
van ser seixanta assistents. No vam aplicar cap criteri especific d'exclusié i per poder-hi
participar I'Unic requisit era tenir un familiar que fos usuari del centre de dia.

Hi participaren onze families del centre del dia del Coll d’en Rabassa i nou del de Son
Dureta; en total, una mostra de vint families.

Proves d’avaluacio

En primer lloc, vam dissenyar una enquesta ad hoc que constava de dues parts. La primera
estava formada per deu preguntes que analitzaven la carrega i el suport, i, la segona eren
onze questions sobre els coneixements previs dels temes que serien treballats posteriorment
en les sessions. Finalment, vam demanar als participants que s'autovalorassin com a
cuidadors (una pregunta). Aquesta enquesta la vam passar als familiars i/o cuidadors en
la primera formacié. Quan els tallers van haver acabat, els vam tornar a passar la mateixa
enquesta, pero que incloia uns items finals per valorar el programa.

Les enquestes eren nominatives, estaven datades i recollien les dades del familiar i/o
cuidador (nom, edat, sexe, parentesc i situacié laboral) i les de I'usuari (nom, edat, sexe i
data d'ingrés en el centre de dia).
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Taula 1 | Enquesta ad hoc per avaluar el programa d’Ajuda al Cuidador

dels Centres de Dia de SARquavitae de Mallorca

Vam sol-licitar les dades de I'usuari i del cuidador.
Cada pregunta tenia tres respostes possibles: si, no, de vegades

1.

11.
12.
13.
14.
15.
16.

17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24,

Sentiu que necessitau ajuda o assessorament sobre I'atencié que requereix el
vostre familiar?

Us sentiu capacitat per tenir cura del vostre familiar?
Creieu que el vostre familiar us demana més ajuda de la que realment necessita?

Creieu que tenir cura del vostre familiar ha afectat negativament la vostra vida
laboral?

Creieu que tenir cura del vostre familiar ha afectat negativament la vostra vida
familiar?

Creieu que tenir cura del vostre familiar ha afectat negativament el vostre
temps lliure?

Creieu que la vostra salut ha empitjorat des que teniu cura del vostre familiar?

Teniu alguna persona que us doni suport o a qui pugueu demanar consell sobre
I"'atencié que requereix el vostre familiar?

Us sentiu valorat per la tasca que feu?

Manteniu una bona relacié amb altres persones que estan en la mateixa situacio
que vos?

Sabeu la manera com us heu de cuidar per poder atendre bé una altra persona?
Coneixeu els punts de suport i ajudes técniques que existeixen per a la vostra llar?
Teniu coneixements basics en primers auxilis?

Sabrieu dir quin material ha de contenir una farmaciola?

Sabrieu la manera com heu d’actuar si hi hagués un accident al domicili?

Creieu que teniu coneixements suficients sobre les necessitats de cura i higiene
del vostre familiar?

Creieu que teniu coneixements suficients sobre la cura podal de les persones grans?
Creieu que sabeu fer les mobilitzacions i transferéncies de manera correcta?
Sabeu relaxar-vos i desconnectar?

Sabeu que és I'envelliment actiu?

Coneixeu algun dels recursos que teniu a I'abast (serveis socials, dependéencia...)?
En general, creieu que sou un bon cuidador/a?

Creieu que participar en el programa d’Ajuda al Cuidador us ha servit?

Heu sentit suport acudint a les sessions del programa d'Ajuda al Cuidador?

Les dues darreres questions son incloses en el questionari final, i no en l'inicial, per
valorar el resultat de les sessions.
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Aix0 a banda, per analitzar la sobrecarrega dels cuidadors vam aplicar I'escala de Zarit
(Zarit et al., 1980). Vam administrar aquesta escala com en el cas anterior: abans i després
de participar en el programa.

Es una escala autoadministrada que permet mesurar el nivell de sobrecarrega dels
cuidadors principals de persones dependents. Parteix de lI'analisi dels sentiments
que apareixen en aquestes persones, tenint en compte la frequencia amb la qual sén
recurrents els pensaments sobre la salut fisica i psiquica, la vida social i la suficiéencia de
recursos economics. Consta de 22 items que avaluen les repercussions negatives sobre
determinades arees de la vida associades a la prestacié de cura. El rang de puntuacions
oscil-la entre 0 88, i els punts de tall proposats pels autors de I'adaptacio i la validacié sén:

Sense sobrecarrega: 0-46
Sobrecarrega lleu: 47-55
Sobrecarrega intensa: 56-88

Formacions i tallers impartits

A la taula 2 podem consultar els tallers, el nombre de sessions, els continguts i els docents
encarregats d'impartir-los.

Taula 2 | Continguts del programa Ajuda al Cuidador dut a terme en els
centres de dia de SARquavitae de Mallorca
Formacié Contingut Docent
. Afrontar la tasca de tenir cura d’algyd amb la maxima
Taller formatiu . .
- fortalesa emocional, saber demanar ajuda, atendre les Treballador
«Tenir cura dels L ] . .
- : propies necessitats i donar el suport sense alterar la social
qui ens cuiden» L
salut propia.
Grups Quedaren estructurats en dues parts: una de presentacio 'Sl'cr:zgall/lador
d'autoajuda i fiesenyqupamgqt d_e dm@myques de grup, i una altra Terapeuta
d’exposicié de vivéncies propies. ;
ocupacional
Formacio en el S'explicaren els criteris d’accés del domicili i les Terapeuta
domicili dificultats que aixo implica per atendre |'usuari. ocupacional
S’explicaren coneixements basics per identificar i
. s resoldre situacions d'urgéncia vital, prevenir accidents
Primers auxilis " . ; - , R F Infermer/a
i aplicar procediments i técniques en |'autoprotecci6 i
suport a |'assisténcia sanitaria.
Higiene i neteja Es de_tgl_lg gl m_aterlal necessari per a la higiene en el Infermer/a
domicili i tecniques per a la higiene personal de la
personal
persona gran.

continua

151



Formacio

Higiene postural,
mobilitzacié i
transferencia

152 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2016

Contingut

S’ensenyaren coneixements basics per aplicar-los
diariament amb la finalitat d’optimitzar esforcos
mantenint-ne la qualitat, i sense oblidar-se d’'un mateix
i cuidar-se des del punt de vista fisic i emocional.

Docent

Fisioterapeuta

Relaxacié

S'aplicaren técniques per afrontar el desgast emocional
que produeix I'atencio als usuaris.

Fisioterapeuta

Ajudes técniques
i prevencié
d’accidents en el
domicili

Es detallaren diferents técniques i recomanacions
per prevenir riscos en el domicili, aixi com I'4s de les
diferents ajudes tecniques.

Terapeuta
ocupacional

Envelliment actiu
i benestar

Es donaren una série de recomanacions per a una
alimentacié saludable, idees per estar motivat i
mantenir l'interés per practicar exercici fisic, treballar
I"activitat mental, la participacio social i Iestil de vida.

Fisioterapeuta

S'explica que ha de contenir una farmaciola i la manera

La farmaciolaa |com cal adaptar-la a les necessitats del domicili. Es Infermer/a
casa fomenta rla revisié de la medicacié. A més, s'assessora
sobre I'automedicacié i la medicacié en mal estat.
S'aborda la cura podal condicionada per tres factors
Cura del peu o _ podal ) [PSF K DUE
fonamentals: higiene, tipus de calcat i exercici.
Recursos de Es donaren a coneixer tots els recursos adaptats a les Treballador
, persones grans que hi ha a I'abast al barri on s'ubica el .
I’entorn social

centre de dia o al d’origen dels usuaris.

3. Resultats

Els resultats obtinguts han estat analitzats utilitzant el paquet estadistic SPSSv.18, i I'estudi
s'ha fet en funcié del parentiu entre la persona cuidada i el cuidador. Aixi, hem definit dos
grups: 1. Cuidadors conjuges o parelles de les persones amb demeéncia, i 2. Fills/es.

Dels vint cuidadors analitzats, dotze (60%) eren fills (dos homes i deu dones) i vuit (40%),
conjuges (quatre homes i quatre dones) de la persona en situacié de dependencia. En el
grafic 1, podem observar que el 75% dels fills (nou casos) tenien cura d'una persona de
sexe femeni. En els conjuges, aquesta relacié s'invertia, amb un 25% d’homes (dos casos)
que tenien cura d'un usuari femeni.

El 50% de la mostra treballa fora de la llar (deu casos), mentre que el 50% restant no té
un treball remunerat. En el grafic 2, podem observar la distribucié d’aquesta resposta en
funcié del parentiu del cuidador. Aixi, la majoria (el 90%, nou casos) dels cuidadors que
treballen fora del domicili sén els fills/es. Les persones que no treballen fora de la llar, el
70% (set casos), son els conjuges de les persones ateses.
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Grafic1 | Génere de la persona cuidada en funcié del parentiu del cuidador
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Grafic 2 |

Cuidadors que treballen fora de la llar en funcid del seu parentiu
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Les taules 3 i 4 mostren les dades descriptives de les diades parella-usuari cuidat, fill-usuari
cuidat. No hem trobat diferéncies estadisticament significatives intergrup en els moments
de pre i post intervencié. No obstant aixo, intragrupalment hem detectat diferéncies
estadisticament significatives en la sobrecarrega del cuidador, mesurat per I'escala de Zarit
abans i després de la intervencié. Aquesta diferéncia ha estat constatada per als dos tipus

de cuidadors.

Taula 3 | Estadistics descriptius corresponent a la diada parella-usuari cuidat

_“
tipica

GDS Pre 8 4,38 2,326
MMSE Pre 8 3 29 17,75 9,453
Zarit Pre® 8 46 67 56,00 7,653
Barthel Pre 8 0 95 55,25 34,062
GDS Post 8 7 4,38 2,326
MMSE Post 8 3 29 17,75 9,453
Zarit Post® 8 32 58 44,38 10,239
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I R 777 R T
tipica

Barthel Post 55,50 32,523

N. valid (segons la llista) 8

a. p<0,05

Taula4 | Estadistics descriptius corresponents a la diada fill-usuari cuidat

e e L
tipica

GDS Pre 4,58 1,929
MMSE Pre 12 0 27 15,33 8,637
Zarit Pre? 12 37 95 66,33 19,504
Barthel Pre 12 12 920 58,50 23,016
GDS Post 12 1 7 4,58 1,929
MMSE Post 12 0 27 15,08 8,554
Zarit Post? 12 6 92 49,25 23,468
Barthel Post 12 10 90 57,92 22,909
N. valid (segons la llista) 12
a. p<0,05

En el grafic 3, podem veure la disminucié estadisticament significativa en el nivell de
sobrecarrega de tots dos tipus de cuidadors.

Grafic 3 | Nivell de sobrecarrega trobada en els cuidadors mitjancant
'escala de Zarit
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Analisi de I'eficacia del programa Ajuda al Cuidador

Hem analitzat la informacié de que disposaven els cuidadors parella i els cuidadors fills
abans de la formacio i després. Hem analitzat els residus tipificats corregits de les taules
de contingéncies per identificar aquelles variables en les quals hi pogués haver diferéncies
estadisticament significatives i en les que no. No vam detectar diferéencies estadisticament
significatives d’intergrup abans i després de la formacio, pero si d’intragrup.

A continuacié, presentam les variables en les quals hem constatat les diferéncies més
importants i rellevants per al programa desenvolupat.

Grafic4 | Necessitat d'ajuda i assessorament per part dels cuidadors
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Grafic 5 | Repercussions negatives de la cura en la vida familiar
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Grafic 6 | Reconeixement de les cures prestades

Pre 25% 75%
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Grafic 7 | Creieu que sou un bon cuidador?
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Grafic 8 | Coneixement sobre mobilitzacions i transferéncies
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Pre 4,7% 50%
Fill/a

T T T T T 1
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Grafic 9 | Coneixement dels recurs disponibles en el seu entorn

Pre 37,5% 62,5%
Parella
Post 00%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Pre 33,3% 66,7%
Fillla
Post 00%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
L] De vegades No

4. Discussioé i conclusions

A partir dels resultats obtinguts podem afirmar que sembla que el programa Ajuda al
Cuidador, dissenyat i aplicat en els centres de dia del Coll d’en Rabassa i de Son Dureta
SARquavitae a Mallorca, adrecats especificament als cuidadors, els disminuiria la carrega
que perceben derivada de I'atencié a persones en situacié de dependéncia.

La mostra esta formada per dos grups de cuidadors: parelles i fills. La majoria dels cuidadors
son dones. Segons I'analisi de les dades disponibles, sembla que si no hi hagués conjuge
femeni el més probable és que la tasca del cuidador recaigués en una de les filles, per
la qual cosa aquesta mostra torna a constatar la feminitzacié de les tasques de la cura
sociosanitaria. A més, tenint en compte que si el parentiu del cuidador és fill/a, el 83,3%
sén dones, i, si tenim present que gairebé la totalitat treballa fora del domicili i que ha de
compaginar la vida familiar, laboral i les cures principals del seu familiar, augmenta la seva
sensacié de sobrecarrega.
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En ambdés vincles de parentiu, disminueix d’'una manera prou significativa la necessitat
d'ajuda i assessorament un cop que ha acabat el programa. La sensacié de tenir
repercussions negatives en la vida familiar disminueix significativament també en ambdés
casos, pero és millor quan es tracta dels fills.

Més significatiu és encara el reconeixement percebut i la sensacié de ser un bon cuidador.
Quan el cuidador és la parella o els fills, el sentiment de reconeixement positiu augmenta
considerablement i s'estén a la totalitat de la mostra. Aquests resultats poden ser el
reflex de I'augment de la seguretat i I'autoestima, després que el cuidador hagi assistit
als diferents tallers de diverses matéries, ja que controla més el treball que du a terme
en la rutina d’'atencio i cura. De les dotze accions que formen part del programa, havent
analitzat les diferencies entre la informacié de qué disposen els cuidadors abans i després
de la formacio, en destaquen dues, que son les que repercuteixen més positivament a curt
termini en el cuidador: la higiene postural, mobilitzacions i transferéncies, i conéixer els
recursos que ofereix I'entorn més immediat. La primera, perqué suposa una disminucio
de la carrega fisica i de les lesions, i la segona, perque posa a disposicié del cuidador els
recursos que li ofereix I'entorn que el poden beneficiar i fer-li de suport.

La conclusié més significativa del programa d’Ajuda al Cuidador és que disminueix d'una
manera significativa el nivell de sobrecarrega de les cures, mesurada amb I'escala de Zarit.
En el cas de la parella, ha millorat 11,62 punts de mitjana, mentre que quan es tracta d'un
fill, la mitjana de millora és de 17,08 punts. Per tant, és evident que el programa té més
impacte en els fills. Les causes d'aquest resultat poden ser variables com |'edat, problemes
de salut en les parelles, coneixements previs i una actitud més proactiva dels fills.

Si analitzam tots els resultats en conjunt, podem inferir que algunes formacions i alguns
tallers han obtingut més bons resultats que d’altres, i els més ben valorats han estat els
que incideixen més a curt termini i en el dia a dia en la cura de la persona. La raé podria
ser perqué haurien pogut traslladar a la practica les accions d’'una manera immediata, la
qual cosa els hauria permeés alleugerir la rutina diaria i, per tant, haurien estat considerats
més eficacos. No obstant aixo, caldria valorar en un termini mitja/llarg si la percepcié de
la resta de la informacié ha variat, ja que probablement hi haura pogut haver situacions
en que els haura estat util.

A partir dels resultats obtinguts, constatam clarament una millora global del sentiment
de carrega del cuidador. Valoram que seria idoni continuar el programa, revisar -ne
continuament els tallers per adaptar-los a les noves circumstancies i als coneixements dels
cuidadors, de manera que el programa evolucioni amb ells.
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