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1. INTRODUCCIO

El document que es presenta a continuacid és el treball final de grau dels estudis de Treball
Social de la Universitat de Girona. Aquest treball és una exploracié diagnostica d’una
problematica que afecta a un col-lectiu concret de la societat: la sobrecarrega dels cuidadors
no professionals de persones grans en situacié de dependéncia. Entorn aquesta, |'objectiu
principal és identificar alguns dels factors que tenen conseqiéncies en el nivell de
sobrecarrega dels cuidadors per tal de saber planificar els serveis d’ajuda a aquestes persones

qguan ho necessitin perd també per prevenir I'aparicié d’aquest problema.

L'origen de la tematica d’estudi prové de la via inductiva, ja que sorgeix a partir de
I’experiencia durant les practiques del grau al Centre de Dia de Gent Gran Onyar de Girona. En
aquest context, es va poder detectar una qliestié que semblava molt rellevant i que es creia
que si s’estudiava més a fons permetria augmentar el bagatge dels coneixements aixi com
optimitzar la practica professional. A més a més, es tractava d’una recerca factible ja que es
disposava dels recursos per fer-ho i de I'accés a la informacid gracies a la facilitacié per part del

centre de les dades necessaries i al seu interes per dur a terme aquest treball d’exploracid.

En els seglients apartats trobareu tot allo que forma part d’aquesta recerca. En primer lloc, hi
ha una revisid teorica, on es mostren els principals conceptes que emmarquen |'objecte
d’estudi com sén una breu explicacid del nou context social en el que ens trobem, un
aclariment del que significa la cura informal i una descripcié del perfil de les persones que la
duen a terme, una definicié del que significa la sobrecarrega del cuidador i un analisis sobre la
invisibilitat d’aquest sistema de provisié de cures. En segon lloc, hi ha una aproximacid al
Centre de Dia de Gent Gran Onyar, espai social en el qual s’engloba aquesta recerca, a través
d’un recull de la informacié general sobre els objectius i funcions d’aquest tipus de serveis. A
continuacid, hi ha el disseny metodologic de I'exploracio, on s’explica de forma clara i concisa
cadascuna de les etapes de la recerca: els objectius i les hipotesis del treball, com s’ha fet la
recollida d’informacio i la seleccié de la mostra, quines variables s’han tingut en compte i quins
instruments s’han utilitzat. En quart lloc, hi ha I'exposicié i I'analisi de dades on es poden
observar en forma de taules els resultats obtinguts. En cinqué lloc, i ja per ultim, hi ha les

conclusions a les quals s’ha arribat a través de la realitzacié d’aquest treball.



2. APROXIMACIO A LA TEMATICA D’ESTUDI

2.1 UN NOU CONTEXT SOCIAL

Des de fa decades, la nostra societat esta patint una important transformacié de la qual els
canvis estructurals en son els més destacats, per com afecten el funcionament de la societat i
perque es mantindran al llarg del temps. Un d’aquests canvis és I'augment de I'envelliment de
la poblacidé, degut a una baixa natalitat i a una major longevitat. Segons dades de I'IDESCAT
(2013) I'any 2012 hi havia a Catalunya 1.265.442 persones majors de 65 anys, dada que
representava el 17,44% de la poblacid total; i es preveu que aquesta xifra augmenti fins al
19.20% I'any 2020. Aquest fenomen ha vingut acompanyat d’un sobreenvelliment, ja que la
gent gran cada vegada és més gran, i ens trobem amb una franja de persones majors de 65
anys cada vegada més amplia. Aixi, d’aquestes 1.265.442 persones majors de 65 anys, n’hi ha
410.000 que superen els 80 anys. A més, a aquesta realitat derivada de I'envelliment, cal
afegir-hi I'augment de la prevalenca de malalties croniques i discapacitats a causa de
I'augment de la supervivencia de les persones malaltes i de les conseqiiéncies derivades dels

alts indexs de sinistralitat vial i laboral.

Aquesta tendencia de la poblacié, que genera un rapid augment de la fragilitat i la
dependencia de les persones ocasionant un augment de les seves necessitats sociosanitaries,
pot considerar-se un exit de les politiques de salut publica i del desenvolupament
socioeconomic, pero també constitueix un repte per a la societat que ha d’adaptar-se a aquest
fet per millorar al maxim la salut i la capacitat funcional de les persones grans aixi com la seva
participacié social i la seva seguretat. Aix0 no solsament repercuteix en un augment de la
demanda de recursos sind que comporta una série de canvis que amenacen l'estructura

familiar, especialment al cuidador principal.

Com es recull en I'estudi dut a terme per la Creu Roja (2010), avui en dia el col-lectiu de gent
gran és molt divers, primerament perque el procés d’envelliment és diferent per a cada
persona perd també perque no és el mateix una persona de 65 anys que una que ha superat
els 80. Segons dades extretes del mateix estudi, les situacions de dependéncia i la disminucio
d’autonomia augmenten amb I'edat i tres de cada quatre persones majors de 90 anys son
dependents. Tal i com senyalen Bazo i Dominguez (1996), les persones grans a Espanya son
majoritariament independents i no requereixen ajuda per a la realitzacié de les activitats
basiques de la vida diaria, ja que cada vegada més s’arriba a edats avancades amb millor estat
de salut. No obstant, el fet que es visquin més anys comporta major probabilitat de patir

malalties croniques i invalidants, i algunes persones si que necessiten ajuda d’altres. Per tant,



tot i que I'edat no sigui la variable decisiva pel que fa a la perdua de la salut i la independéncia,
si que existeix una associacié entre aguestes dues variables. Aixi, tot i que som conscients que
ens podem trobar persones grans amb una bona qualitat de vida que viuen de forma
independent, aquest treball es centra en aquelles persones grans, sobretot persones majors de

80 anys, que presenten diferents tipus de dependencia i que requereixen ser ateses.

Segons Ferrer, Rigla, i Lopez (2006) una persona dependent és aquella que degut a multiples
factors, en especial I'edat avancada, precisa ajuda d’altres persones per dur a terme les
activitats habituals i diaries que sén necessaries per tenir una vida digna i viure de forma
autonoma. A més, aquesta necessitat d’ajuda de la persona dependent per realitzar les
activitats de la vida quotidiana es caracteritza per ser diaria, continuada i prolongada. Tal i
com indica l'estudi dut a terme per aquests autors, les persones dependents sén en general
persones amb una mitjana d’edat entorn els 75 anys, de sexe femeni, amb un baix nivell
socioeconomic, amb deteriorament cognitiu, afectada de multiples malalties croniques i amb

problemes d’aillament social.

Tot i que la dependéncia no és un fenomen nou, ja que sempre hi ha hagut persones
dependents, la confluéncia amb I'envelliment demografic i els canvis en les estructures
familiars han propiciat que es converteixi en un fet que requereix respostes noves i adequades.
A més a més, cal destacar que no es tracta d’un concepte homogeni ja que té multiples causes
(individuals, socials i institucionals), es manifesta en diferents dimensions (fisica, mental, social
i espiritual) i genera respostes de tipus molt diverses (protectores, pal-liatives, altruistes,
inhibitories, etc.). Les persones grans en situacid de dependéncia presenten necessitats de
tipus molt divers (fisica, econdmica, emocional, etc. ) i també en diferents graus. Enfront
aquestes necessitats creixents i cada vegada més complexes, és necessaria una provisié de

cures cada vegada més amplia.

2.2 LA CURA INFORMAL

Tal i com assenyala Cuesta (2007) en la proteccié social de la dependéncia I'ajuda informal i, en
concret, la que proporciona la familia, és avui en dia la més important. A Espanya la major part
d’aquestes cures sén proporcionades des de I'ambit privat de la familia: s’estima que el 72% de
les persones dependents que necessiten ajuda la reben dels seus familiars o d’altres persones

properes; xifra que augmenta fins el 89.4% segons un estudi dut a terme per Rogero (2009).

Aguesta atencié proporcionada en I'entorn familiar és I'opcié més desitjada tant per les
persones grans, com pels seus cuidadors, com per les institucions (la Llei 39/2006, de 14 de

desembre, de Promociéo de I’Autonomia Personal i Atencid a les Persones en Situacido de



Dependencia assenyala com a objectiu del Sistema Nacional de Dependéncia “la permanéncia
de les persones en situacié de dependéncia, sempre que sigui possible, en I'entorn en el que
desenvolupen la seva vida”). Tal i com explica el Departament de Benestar Social i Familia a
través del Llibre blanc de la gent gran amb dependéncia (2002) viure a la propia llar és un dels
valors més significatius entre les persones grans, fins i tot en aquells casos en que la persona
necessita ajuda d’una tercera persona, rebent serveis sociosanitaris formals, atencid informal o
compartint pis; i aixi ho expressen el 78,6% de la gent gran. També Bover (2005) recull en el
seu estudi que prop del 80% de la poblacié espanyola prefereix a la seva propia familia com a
cuidadora quan es trobi en situacié de dependencia per la major implicacié afectiva i el
component emocional que aporta. Perd no cal oblidar que també els familiars manifesten el
desig de que les persones grans, dependents i malaltes puguin romandre a la llar. Cuidar a un
familiar, tal i com expliquen Bazo i Dominguez (1996), significa complir amb qlestions
referents a la solidaritat que es deu a la familia, existeix un imperatiu moral a fer-ho, tot i que
al mateix temps la persona cuidadora ho fa des de I'afecte. Apareix la reciprocitat, la
compensacié i el sentiment de no defraudar les expectatives de la persona que espera ser

cuidada pero també una recompensa moral en el seu compliment.

En I'ambit de les cures informals a Espanya, Bover (2005) assenyala quatre factors
socioeconomics que incideixen en I'evolucié i en la disponibilitat d’aquestes cures. En primer
lloc, tal i com ja hem dit anteriorment, ens parla dels canvis sociodemografics que comporten
un elevat index d’envelliment. Cada vegada ens trobem que hi ha més presencia de persones
grans en relacié a la poblacié total degut a una esperanca de vida de les més elevades
d’Europa i a una de les taxes de natalitat de les més baixes del planeta. En segon lloc, fa
referéncia a un nou patré epidemiologic, a causa de I'existéncia de nous problemes de salut
derivats dels nous estils de vida (obesitat, estrés, abus de drogues, sedentarisme, etc.) que
comporten elevats nivells de dependéncia. En tercer lloc, explica la transformacié de
I'estructura i la dinamica familiar, en la qual hi ha un predomini de la familia nuclear, per una
desaparicié de la familia extensa, que fa que la xarxa familiar sigui cada vegada més escassa en
nombre i pobre en relacions estables per tal de donar una resposta adequada a les necessitats
de les persones dependents. En aquest punt també remarca el fet que hi hagi hagut una
incorporacié de la dona al mercat laboral sense que hi hagi hagut una adopcié de les
responsabilitats domestiques per part de ’home en el rol de persona cuidadora. Per ultim, fa
un esment entorn els nous models de gestid sanitaria de contencié, models que pressionen el
col-lectiu de persones cuidadores ja que s’exigeix a les families una major implicacié en

situacions complexes que abans eren assumides pels centres assistencials especialitzats.



Garcia, Mateo, i Eguiguren (2004) també analitzen els fenomens que posen en gliestionament
la disponibilitat de cuidadors en un futur i alimenten el debat de la cura informal. En el seu cas,
es parla també dels canvis demografics a causa de I'envelliment de la poblacié i la major
supervivencia de les persones amb malalties croniques i discapacitat; que a banda
d’augmentar el nombre de persones que requereixen ser cuidades fa que augmenti la
complexitat d’aquestes cures. Pel que fa als canvis socials de les families, expliquen que hi ha
hagut una disminucié del nombre de persones que formen la familia, que ha augmentat la
mobilitats dels seus membres i que cada vegada més les families adopten formes de
convivencia més diverses i complexes que poden entorpir la cura informal, sobre la qual també
té efecte la incorporacié de la dona al mercat laboral. Per ultim, reflexionen entorn els canvis
en els serveis sanitaris, que per tal de fer una contencid de la despesa sanitaria han aplicat una
serie de reformes (cirurgia ambulatoria, altes hospitalaries precoces, etc. ) que prioritzen
I'atencié a la salut de la persona en el seu domicili, fet que a la vegada també augmenta la

complexitat de les cures.

A causa de que el fenomen de la dependéncia pren una rellevancia especial en I'actualitat i
que es tracta d’un problema al qual cal donar resposta, la figura del cuidador no professional
resulta un element clau per sostenir la important demanda de recursos d’atencié que es
planteja a la societat. Rogero (2010) defineix la cura no professional com totes aquelles
activitats d’ajuda que van dirigides a persones amb algun grau de dependéncia, que sén
proveides per persones de la seva xarxa social i en les que no existeix cap entitat intermediaria
ni cap relacidé contractual. Dominguez et al. (2012) defineixen el cuidador no professional com
la persona que assumeix la responsabilitat en I'atencié i el recolzament diari del pacient definit
com a dependent. El cuidador no professional, segons Roig, Abengdzar i Serra (1998), és aquell
individu que dedica la major part d’hores del dia a cuidar el seu familiar. Es tracta d’un individu
que procedeix del sistema de recolzament informal de la persona dependent, ja sigui familiar o
amic, i que compren les seglients caracteristiques: assumeix les principals tasques de la cura,
és percebut per la resta de membres de la familia com a responsable d’assumir la cura de la

persona dependent i no és remunerat economicament per les tasques que realitza.

En la mateixa linia, Cuesta (2004), anomena tres elements diferenciadors de la cura no
professional i de la cura professional. El primer d’ells és la naturalesa de la relacio entre el
cuidador i la persona cuidada, que en el cas de la cura no professional es tracta de familiars,
amics, veins o parents, és a dir, que la implicacié del cuidador es sustenta en un vincle de
parentesc o afectiu-amords; mentre que en la cura formal és necessaria una certa “distancia

professional. El segon aspecte que diferencia aquests dos tipus de cura és que en el cas de la



cura no professional preval la presencia del cuidador amb la persona més que no pas la
competéncia técnica d’aquest; fet que en la cura professional és a la inversa. Per Ultim, destaca
que, a diferéncia de la cura professional, la cura informal no esta regulada, ja que la persona
cuidadora no disposa d’un horari, ni de periodes de descans que li permetin desconnectar de
la seva activitat, ni de formacid per realitzar les tasques que realitza.

Per Ferrer et al. (2006), els cuidadors informals es caracteritzen per dispensar les cures sense
percebre cap tipus de compensacié economica, per no posseir formacié formal en relacié a les
tasques de cuidar ni tampoc sobre les necessitats fisiques i mentals que provoca la malaltia,
per pertanyer a I'entorn proxim de la persona dependent (especialment familia nuclear i
extens, veins i amics), per implicar-se en les activitats de la cura i d’atencio a les necessitats i,
per ultim, per ajudar de forma regular i continua a la persona dependent. Segons aquest autor,
les principals caracteristiques de les cures que proporcionen els cuidadors informals son les
seglients: es realitzen a la vivenda on resideix la persona dependent; els cuidadors realitzen
una gran varietat de tasques que poden generar demandes fisiques, socials i financeres i que
impliquen atencié personal i instrumental, de vigilancia i acompanyament, de cures sanitaries
més o menys complexes, recolzament emocional i social i de gestid i relacié amb els serveis
sanitaris; la majoria de les persones requereixen cures diariament i de forma intensa; té una
durada que es pot prolongar durant anys; les tasques solen ser assumides per una sola
persona, el cuidador principal, que és qui més es preocupa pel seu familiar; i el motiu pel qual

el cuidador assumeix aquesta tasca és perqué ho perceben com una responsabilitat familiar.

2.3 EL PERFIL DEL CUIDADOR NO PROFESSIONAL

Isla (2000) assenyala que la familia és la principal proveidora de les cures, i dins aquesta sén les
dones les que assumeixen majoritariament la responsabilitat; les cuidadores sén principalment
esposes i filles. La participacio dels homes és més reduida i son generalment marits que cuiden
a les seves esposes o bé fills solters que cuiden als seus pares. El perfil del cuidador no
professional a Espanya, segons la revisié bibliografica realitzada per Dominguez et al. (2012),
és el d’una dona, amb una mitjana d’edat de 56 anys, casada, amb estudis primaris, amb algun
grau de parentiu amb el pacient dependent (filles o joves) i que conviu amb el pacient en la
mateixa llar. En I'estudi realitzar per Ferrer et al. (2006) troben que el perfil sociodemografic
del cuidador informal és el seglient: dona, familiar de la persona dependent (esposa o filla),
d’entre 45 i 65 anys, sense cap activitat laboral, amb un baix nivell d’estudis i amb un baix

nivell socioeconomic.



Garcia, Mateo i Moroto (2004) expliquen que aquesta diferéncia de génere no només és
evident en la proporcié de dones i homes que assumeixen el paper de cuidadores, siné que
també existeixen diferencies tant pel tipus de tasques que realitza cadascun com pel temps
que hi dediquen. En aquest sentit, les dones cuidadores assumeixen amb major freqiencia les
cures d’atencid personal i instrumental i estan més implicades en les tasques
d’acompanyament i vigilancia, és a dir, en tot allo que requereix una exigéncia major. Aquestes
expectatives que experimenten les dones respecte el seu rol de génere, en comparacié amb
els homes que cuiden, provoca una major dedicacidé en temps a les cures i que s’assumeixi amb
major freqliéncia la responsabilitat de cuidar a més d’una persona. Igualment, les dones
cuidadores ofereixen formes de cura més intenses i complexes, s’han d’enfrontar amb més
dificultats per poder oferir les cures i han d’equilibrar-les amb altres responsabilitats familiars i
laborals amb més freqiieéncia que els homes cuidadors. Aixi, la cura informal proporcionada per
les dones interfereix molt més en la seva vida quotidiana que la dels homes i les situa en un

major risc de patir conseqiieéncies negatives.

Segons Ferrer, Rigla i Lopez (2006) la familia, i en particular la dona, és la que tradicionalment
ha assumit I'atencio a les persones dependents al domicili. Perod avui en dia aquesta situacié és
insostenible per la forta discriminacié de génere que implica i perque la responsabilitat de les
cures recau sobre un grup de la poblacié la disponibilitat de la qual és limitada a causa dels
canvis culturals i laborals que s’han produit al nostre pais. Segons la Creu Roja (2010) el motiu
pel qual és principalment la dona qui exerceix la tasca de cuidadora és la interioritzacié dels
models per rad de génere, que presenten a les dones com a les que suposadament tenen les

qualitats més apropiades per a I'atencid.

Per Bover (2005) aquesta distribucid de la responsabilitat de les cures respon al model
tradicional de familia en el nostre context social. Segueix persistint una clara dualitat en les
responsabilitats en les que I’'home sol ser el principal proveidor dels recursos de la familia, el
representant social i el protector de la familia en I'ambit public; mentre que la dona té les
atribucions de la cura domestica i emocional de la familia en I'ambit privat. Aixo respon als
patrons d’habilitat i responsabilitat masculina i femenina atribuits socialment en funcid del
sexe, segons els quals les dones donen suport en I'atencié directe a les persones dependents,
en la cura de la llar i en el recolzament emocional de les persones cuidadores, i quan és I’home
qui ofereix ajuda aquest es cuida de fer les gestions economiques, d’exercir la forga fisica en la

higiene i la mobilitat de les persona dependent i de la representacio social.

Garcia et al. (2004) analitzen el sistema informal de cures des d’una perspectiva de génere i de

classe social. Aquests autors plantegen que, per una banda, la distribucié desigual de les



carregues de treball a I'hora de cuidar entre homes i dones provoca una forta desigualtat de
genere i, per altra banda, la dificultat en la capacitat d’eleccid i d’accés als recursos i serveis
d’ajuda en funcio del nivell educatiu i socioeconomic de les persones cuidadores provoca una
desigualtat de classe social. Per Rodriguez (2005) aquest fet genera que en aquelles societats
on no hi ha politiques publiques del cuidar adequades només les classes socials més altes
poden fer front als costos d’uns serveis privats, i per contra, qui disposa de menys recursos ha
de dedicar més temps a la cura informal ja que no poden invertir els seus diners en substituir
aquesta tasca de cura per 'accié d’altres cuidadors a qui han de pagar. Aixi, les llars amb
ingressos més baixos, que no poden contractar serveis privats, no tenen altre remei que
recérrer a la dona perqueé se’n faci carrec i, per tant, que aquesta no es pugui inserir al mercat

de treball o bé que la seva insercid sigui precaria.

2.4 LA SOBRECARREGA DEL CUIDADOR

Losada, Marquez, Pefiacoba, Gallagher i Knight (2007) fan un breu recorregut historic entorn el
concepte de carrega o sobrecarrega del cuidador. El primer treball en relacié a aquesta
tematica és una obra publicada per Brad i Sainsbury els anys 60, que tractava de coneixer
quins efectes tenia sobre les families el fet de mantenir en la comunitat els pacients
psiquiatrics, interessant-se principalment com afectava a la familia i a la vida domeéstica la
convivencia amb aquests pacients. Els treballs sobre la carrega dels familiars van continuar
durant els anys 70, on es van comencar a incloure també families amb pacients psiquiatrics
d’edat avancada. Pero no va ser fins a la década dels 80 que es va iniciar la investigacié sobre
la carrega familiar en I'ambit gerontologic. Aixi, el 1980 Zarit i un grup de col-laboradors van
comencar a considerar la carrega dels cuidadors com la clau per mantenir les persones amb
demeéncia a la comunitat, i van elaborar un procediment per la seva avaluacio: I'entrevista
sobre la carrega del cuidador, que avui en dia és I'instrument més utilitzat per I’avaluacié de la
carrega familiar en gerontologia aixi com també per I'avaluacié dels programes i serveis

dissenyats per donar recolzament als cuidadors.

Cuesta (2004, 2007) parla de sobrecarrega del cuidador no professional per fer referéncia a
I'impacte que tenen en el benestar de la persona cuidadora la responsabilitat de proporcionar
les cures, la conseqliencia del pes d’aquestes i la implicacié emocional que requereix. A més,
estableix que el cuidador esta exposat a dificultats economiques i que és més vulnerable a
patir aillament i exclusié social. Ferrer et al. (2006) defineixen la carrega del cuidador com
aquell estat que amenaca la salut fisica i mental del cuidador i que resulta de I'accié de cuidar

a una persona dependent, o bé, com I'impacte que les cures a una persona dependent tenen
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sobre la salut mental, la salut fisica, les relacions familiars, el treball i els problemes financers
del cuidador. Roig et al. (1998) defineixen la sobrecarrega com un estat psicologic que resulta
de la combinacid del treball fisic, de la pressié emocional, de les restriccions socials, i de les
demandes economiques que sorgeixen al cuidar a una persona malalta. Losada et al. (2007)
assenyalen que cuidar persones grans dependents sol anar associat a conseqliéncies negatives
per la salut fisica i psicologica dels cuidadors. Aixi, un nombre significatiu de cuidadors
pateixen depressié i ansietat, fan un major Us de medicaments, pateixen més problemes
cronics de salut i disposen d’un pitjor funcionament dels sistema immunitari que les persones
no cuidadores. No obstant, també cal destacar que afecta a altres arees de la vida dels
cuidadors més enlla de la salut com sén l'oci i el temps lliure, la vida familiar i el treball o
I’economia. Garcia et al. (2004) esmenten tres repercussions principals que la tasca de cuidar
té sobre les persones cuidadores. En primer lloc, té un efecte sobre la salut de la persona
cuidadora, un efecte que té un impacte més negatiu sobre |'esfera psicologica que no pas la
fisica. En segon lloc, té un impacte sobre I'esfera laboral ja que la persona cuidadora ha
d’abandonar de forma temporal o definitiva el mercat laboral, fet que té conseqiiéncies sobre
el desenvolupament personal de la persona perd també, logicament, repercussions

economiques. | en tercer lloc, destaquen la restriccié que es pateix en relacio a la vida social.

Segons dades extretes de I'informe de Rogero (2009) el 87% dels cuidadors no professionals
tenen problemes derivats de la tasca que realitzen, entre els quals un 56% pateix problemes
de salut, a un 61% li provoca dificultats en I'esfera professional o economica i un 80% reconeix
tenir importants dificultats per aconseguir temps lliure per 'oci o per la vida familiar, entre

d’altres (vegeu figura 1).

ASPECTOS
NEGATIVOS

CUIDADO INFORMAL

Perjuicios para Costes en la Perjuicios para las
la salud economia relaciones sociales
Fisica Psicoldgica Costes indirectos Costes directos Familiares Extrafamiliares
i Estrés S
LATEITETL burnout Cotizaciones Gastos Deterioro de las Reduccion de
manutencion | relaciones relaciones
O{tersosa[;l;gbrtrg?s Depresion Ingresos ayudas técnicas
Productividad Pago de Reduccion de las Reduccion de la
en el empleo servicios relaciones con participacidn

familiares social

Figura 1: Aspectes negatius de la cura informal a persones grans. Rogero, 2009.
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En funcid de la naturalesa del problema de la persona dependent, cuidar pot requerir una gran
tasca, pot prolongar-se durant molt de temps i pot arribar a ser una rutina diaria que ocupi una
gran part dels recursos i de les energies del cuidador. De fet, com bé diuen Crespo i Lopez
(2007), la vida del cuidador s’organitza en moltes ocasions en funcio de la persona dependent,
i les atencions que aquesta requereix han de compatibilitzar-se amb les activitats de la vida
quotidiana del cuidador: en moltes casos no sén les atencions les que s’han d’adaptar a I'horari
dels cuidadors sind que és I'horari dels cuidadors (jornada laboral, vacances, horari dels apats,
etc.) el que s’ha de planificar en funcié de les cures que la persona dependent requereix.
Aquest fet pot arribar en alguns casos a provocar que la persona cuidadora hagi d’abandonar
la seva feina per incompatibilitat amb I'atencié al seu familiar o bé arribar-se a traslladar al

domicili del familiar dependent per poder-lo atendre millor.

Diversos autors (Roig et al., 1998; Alonso, Garrido, Diaz, Casquero i Riera, 2004; Ferrer et al.,
2006) divideixen la sobrecarrega del cuidador entre objectiva i subjectiva. Per una banda, la
carrega subjectiva es defineix com les actituds i reaccions emocionals que presenta el cuidador
davant I'experiencia de cuidar, és a dir, als sentiments i emocions que I’hi provoquen les labors
del cuidar. Per altra banda, la carrega objectiva es refereix al grau de pertorbacions o canvis
que es produeixen en diferents aspectes de I'ambit domeéstic i de la vida dels cuidadors i que
engloben indicadors com ara al temps dedicat a les cures, les tasques realitzades, I'impacte de
les cures en I'ambit laboral, les limitacions en la vida social i les restriccions en el temps. Per
tant, trobem una dimensié de component objectivable, que fa referéencia a la percepcié que el
cuidador té sobre possibles canvis en la seva vida des que va comencar a fer-se carrec de les
cures; i una dimensié que recull la percepcié sobre la relacié amb la persona cuidada i la
percepcié que té el cuidador sobre la seva competéncia per cuidar i les seves actituds i

reaccions emocionals enfront I’experiencia de cuidar.

Diferents investigacions recollides per Cuesta (2004) han comprovat que el principal factor de
risc en la sobrecarrega del cuidador no professional és el significat que els cuidadors
atribueixen a la cura, és a dir, que el més important és el component subjectiu que representa
la cura familiar. | és que tot i que les necessitats de les persones cuidades puguin ser similars,
I’experiencia de cuidar és molt diferent en cada cas. Aixi, I'experiéncia de cuidar un familiar en
situacié de dependeéncia es pot viure com un aspecte més de la vida, un fet que forma part

d’ella, o bé com un gir temporal i inesperat.

Montorio, Fernandez, i Sdnchez (1998) plantegen que el fet de cuidar a una persona gran
dependent pot ser considerat com una situacid d’estrés cronic que avarca tres dominis

principals que cal tenir en compte: els estressors, els mediadors i els resultats. Els estressors
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son les condicions i experiencies, com ara les activitats de la vida diaria que en les que existeix
dependéencia o comportaments que son socialment inapropiats que tenen la capacitat de
provocar I'activacid de I'estrés. Pel que fa als mediadors, sén totes aquelles accions i recursos
que tenen la capacitat de modificar la direccid del procés d’estres i alleugerir el seu impacte
sobre els individus. En aquest cas estem parlant d’habilitats d’afrontament o de recolzament
social. Per ultim, els resultats sén aquelles efectes causats per la cura: depressid, alteracié de
en la resposta immunologica, malalties fisiques, etc. Aquests autores es centren en les
caracteristiques de la persona gran a I'hora d’avaluar el nivell de sobrecarrega el cuidador: el
seu estat fisic, mental i emocional; i també en les caracteristiques del propi cuidador: estat
animic, estat de salut i mecanismes d’afrontament, com a factors associats al sentiment de

carrega.

En aquest sentit, aquests mateixos autors, van realitzar un estudi en el que avaluaven diferents
variables que creien podien tenir conseqiiencies en la sobrecarrega del cuidador no
professional. D’aquest, dedueixen que la carrega interpersonal, que fa referéncia a la relacio
que el cuidador manté amb la persona gran cuidada, es veu principalment afectada per la
gravetat dels problemes de conducta de la persona gran. Pel que fa a les expectatives
d’autoeficacia, que reflecteixen les creences del cuidador sobre la seva capacitat per cuidar al
familiar, el deure de fer-ho i la falta de recursos economics per poder fer-ho, es troba
estretament relacionada amb la incapacitat funcional per les activitats basiques de la vida
diaria de la persona gran. Per ultim, I'impacte de les cures, que fa referéncia a les qliestions
relacionades amb els efectes que la prestacié de les cures a un familiar gran tenen pel cuidador
(falta de temps lliure, falta d’intimitat, deteriorament de la vida social, etc.) s’explica
principalment per la gravetat dels problemes de conducta, la incapacitat funcional i el temps

de les cures.

En aquesta mateixa linia, Roig et al. (1998) van dur a terme un estudi per poder coneixer quins
factors tenien incidéncia en la sobrecarrega dels cuidadors no professionals de persones grans
amb demencia. D’aquest analisi s’extreu que els elements que més afecten en la sobrecarrega
del cuidador sén els seglients. En primer lloc, que el cuidador sigui major de 56 anys, veient-se
especialment afectats les persones majors de 76 anys. En segon lloc, el vincle entre el cuidador
i la persona cuidada, observant-se un major nivell de sobrecarrega en els cuidadors casats amb
la persona malalta. En tercer lloc, el baix nivell d’estudis, que s’associa al fet que les persones
que disposen d’un nivell de coneixement major poden disposar de més recursos a I’hora de
mantenir els seus contactes socials, tant per la seva capacitat a I’hora de dividir les tasques de

cuidar com per una major disposicid de recursos econdmics. Per ultim, un baix nivell economic,
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pel fet que no es disposa de diners suficients per contractar persones que s’ocupin de les

tasques del cuidar.

Ferrer et al. (2006) recullen multiples variables que segons diferents investigacions estan
associades a la sobrecarrega del cuidador i que classifiquen en quatre apartats diferents. En
primer lloc, hi ha els factors contextuals, que fan referéncia a les variables sociodemografiques
del cuidador i a la relacié que hi ha entre el cuidador i la persona dependent. En aquest cas,
s’ha trobat que I'edat i el nivell d’ingressos sén els factors més determinants. Aixi, com més
jove és la persona cuidadora més nivells de sobrecarrega s’observen a causa del major cost
d’oportunitats de les dones joves que es dediquen a les cures. Pel que fa al nivell d’ingressos,
com ja s’ha dit anteriorment, esta relacionat amb la menor possibilitat d’accés als recursos
d’atencié. Pel que fa a la relacid entre els dos subjectes, s’ha observat més nivell de
sobrecarrega en aquells casos en que la persona cuidadora és la parella o la filla, ja que en
aquests casos hi ha una intervenci6 emocional més intensa. En segon lloc, trobem els
estressors primaris, que inclouen totes aquelles demandes associades a la dependeéencia per
realitzar les activitats de la vida diaria, els problemes de conducta i cognitius i la severitat de la
malaltia de les persones dependents. En aquest cas, tot i que s’ha trobat que els estressors
primaris tenen poca rellevancia en comparacié amb la resta, s'observa que a més problemes
conductuals i cognitius de la persona dependent, més nivell de sobrecarrega pateix el
cuidadors. En aquest punt, s’ha obtingut poca relacié entre la capacitat funcional de la persona
dependent i el nivell de carrega del cuidador. En tercer lloc, es mencionen els estressors
secundaris, que fan referéncia a I'afectacié al temps lliure i d‘oci. En relacié a aquests hi ha una
clara relacié que mostra que una percepcié de falta de temps és un factor associat a la
sobrecarrega molt important. Per ultim, trobem les variables moduladores, que sén aquelles
circumstancies que es poden modificar. Les variables moduladores que s’identifiquen com a
forces potencials que poden compensar o protegir a la persona cuidadora enfront les
conseqiencies negatives de la tasca que realitza sén les estratégies d’afrontament i el
recolzament social. Aixi, es destaca que a més recolzament social percebut menor carrega
subjectiva en els cuidadors informals, i que un afrontament centrat en el problema és més
efectiu que un afrontament focalitzat en I'emocid, el qual esta associat a majors nivells de

malestar psicologic.

Per ultim, Crespo i Lopez (2007), a partir de I'analisi de diferents estudis, conclouen que les
variables relacionades amb el cuidador sén les que més incideixen en el seu nivell de
sobrecarrega. Aixi, una menor autoestima, I'Us de I'evitacié com a estrategia d’afrontament,

una major sobrecarrega subjectiva, una menor percepcié dels aspectes positius de la tasca de
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cuidar i un menor recolzament social, s’associen amb majors problemes de salut. Per contra,
en relacié a aquelles variables que fan referéncia a les caracteristiques de la persona cuidada,
s’ha observat certa interdependéncia entre els problemes de conducta que requereixen més
vigilancia amb un major deteriorament emocional del cuidador; mentre que la carrega
objectiva, és a dir el grau d’afectacio que les cures tenen en la vida quotidiana, no té per ell sol

afectacié en la carrega del cuidador.

Segons Cuesta (2007) en molts casos el pacient no és el que més pateix sind que sén els
cuidadors, els quals gairebé mai sol-liciten ajuda i reben poca atencié. Diferents estudis
d’investigacid mostren que el cuidador rarament comenta els problemes que pateix i que
només ho fa quan es tracta de problemes de salut greus. Ferrer et al. (2006) expliquen com la
sobrecarrega del cuidador té també conseqliencies sobre el receptor de les cures, ja que s’ha
relacionat amb la claudicacid i I'abandonament de la persona cuidada, la institucionalitzaci6 i
fins i tot amb els maltractaments i els abusos cap a la persona dependent. Per Roig et al.
(1998) per poder cuidar bé a un familiar afectat d’Alzheimer és necessari que el cuidador es
trobi descansat i tranquil emocionalment, ja que només aixi el temps destinat a les cures sera
efectiu i de qualitat. Tot i aixi, moltes vegades les persones cuidadores no volen reconeixer el
sofriment que pateixen i és relativament freqlient que el cuidador negui suportar un pes

superior a les seves forces.

2.5 UN SISTEMA INVISIBLE

El paper de les persones en la cura dels seus familiars ha estat considerat un aspecte
naturalitzat dins les funcions de la familia, fins al punt que ha arribat a ser invisible. “La cura
informal constitueix la part invisible de l'iceberg del benestar, en el que la part visible
correspon als serveis formals de provisio de cures” (Rogero, 2010: 14). Segons Cuesta (2004) el
paper que tenen els cuidadors no professionals en |'atencié de persones amb dependéencia és
un dels recursos més importants del sistema de salut. Tot i aixi, aquesta tasca que els
cuidadors realitzen passa habitualment desapercebuda i no és reconeguda socialment,
invisibilitat atribuible al caracter femeni i domestic d’aquest tipus de cures: un treball realitzat

per la dona, natural i socialment esperat.

Federici (2013) assenyala que la invisibilitat de les cures informals destinades a les persones
grans és causada per la devaluacio que té el treball reproductiu dins el mon capitalista i per la
visid que es té de les persones grans com a éssers no reproductius. Per aixo, fa una crida a la
redistribucio de la riquesa social destinada a les cura de les persones grans i a la construccié de

formes col-lectives de reproduccié social que permetin que es proporcionin aquestes cures,
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que es cobreixen les necessitats socials de les persones dependents, i que aixo no es produeixi
a costa de reduir la qualitat de vida dels cuidadors. Perqué aixo succeeixi, cal que aquesta
tasca que realitzen les persones cuidadores adquireixi una dimensié politica i també que es faci
revisié cultural del concepte de persona gran, el qual avui en dia esta menyspreada al

considerar-la una carrega fiscal per I'Estat.

Per Garcia et al. (2004) els cuidadors no sén simplement fenomens les caracteristiques dels
quals han de ser investigades, sén una categoria social envers la qual el sistema formal té
obligacions i requeriments en termes de formulacié de politiques de benestar. Per tant, més
enlla de veure les persones cuidadores com un recurs essencial en I'atencié de les persones
dependents cal considerar-les com un objectiu en si mateixos de la nostra atencié. No obstant,
la realitat és que els serveis socials s’organitzen entorn de la persona dependent i situen el
cuidador a la periféeria, el veuen com un recurs i, conseqiientment, les seves intervencions
s’orienten a mantenir el seu rol. Es a dir, es tracta d’un model en el qual el principal interés del
professional recau en atendre a la persona dependent i en el que es concep a la persona

cuidadora com a un recurs per suplir les deficiéncies del sistema.

El pes fonamental de la tasca de cuidar recau sobre la familia i, com ja s’ha reiterat en
multiples ocasions, sobre la dona. Es per aixd que és necessari, com es defensa en I'estudi dut
a terme per l'Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (1999), incloure la poblacio
cuidadora en [l'estructura protectora de I'Estat a través de prestacions economiques,
tecniques, laborals i juridiques per tal d’afavorir la compatibilitat de I'accié de cuidar amb la
participacié al mon laboral. En aquest estudi, també es recullen quatre demandes basiques
formulades per les persones cuidadores: flexibilitat i reduccié de la jornada laboral als
treballadors que tinguin al seu carrec persones grans, permisos remunerats als cuidadors en la
mateixa linia que els permisos de maternitat, utilitzar i estendre els contractes a temps parcial
pels cuidadors habituals, i estendre els beneficis de I'excedencia forcada a les excedencies

voluntaries pels cuidadors informals.

Per tot aix0, és important no només dissenyar intervencions que contribueixin a I'assisténcia a
la dependéncia, sind que també calen intervencions en un sentit més ampli que incloguin el
nucli cuidador. | en aquest sentit, és imprescindible desenvolupar serveis de suport als
cuidadors informals, uns serveis que, tal i com assenyala el Departament de Benestar Social i
Familia (2002) han d’anar orientats als seglient fins. En primer lloc, s’han de dissenyar
politiques educatives generals que incorporin els homes en les tasques de cura. En segon lloc,
cal desenvolupar serveis d’informacid per als cuidadors, sobretot per identificar els cuidadors

amb una sobrecarrega elevada i enfocar-los com a un client especific dels serveis socials i per
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desenvolupar programes d’informacid i suport a aquests cuidadors. Per ultim, s’ha d’innovar

en les formes de finangament i provisio dels serveis de substitucio dels cuidadors.

Seguint aquesta linia, cal destacar al paper de la Llei 39/2006, de 14 de desembre, de Promocid
de I'Autonomia Personal i Atencid a les Persones en Situacié de Dependéncia, que ddna
especial importancia al reconeixement i al recolzament dels cuidadors no professionals a
través de I'establiment d’accions per a les persones en situacié de dependeéncia pero també
per als seus cuidadors. Per fer-ho, parteix de la millora de la capacitacio i de les condicions de
treball dels cuidadors no formals, oferint una prestacié economica en alguns casos i oferint
programes de formacié, informacié i mesures per oferir periodes de descans a aquests
cuidadors. Per fer-ho, parteix de la millora de la capacitacié i de les condicions de treball dels
cuidadors no formals, oferint una prestacié econdmica en alguns casos i oferint programes de
formacié, informacié i mesures per oferir periodes de descans a aquests cuidadors. No
obstant, podem veure que tot i que aquestes mesures contribueixen a la millora de les
condicions dels cuidadors no professionals com a forca de treball, no contemplen la millora de

les condicions de la vida familiar en general.
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3. APROXIMACIO A L’ESPAI SOCIAL

El Centre de Dia Onyar de Girona és un servei d’acolliment dilirn i d’assistencia a les activitats
de la vida diaria que presta assisténcia integral a les persones grans que mantenen vincles
familiars amb suport de cuidadors habituals i que precisen de supervisié i/o ajuda per a la
realitzacié de les activitats de la vida diaria. Segons el Departament de Benestar Social i Familia
(2010) un centre de dia és un servei que complementa I'atencié propia de I'entorn familiar,
amb els objectius d’afavorir la recuperacié i el manteniment de I'autonomia personal i social,
mantenir la persona en el seu entorn personal i familiar en les millors condicions i
proporcionar suport a les families en I'atencid a les persones grans dependents. Aixi,
representa una alternativa, temporal o permanent, a l'internament residencial de la persona

gran que necessita organitzacio, supervisio i assistencia per a les activitats de la vida diaria.

El servei de centre de dia s’inclou dins els serveis socials especialitzats de la cartera de serveis
de Catalunya. Les prestacions a través de serveis son aquelles actuacions i intervencions que
realitzen els equips professionals amb la finalitat de fer prevencid, diagnostic, valoracio,
proteccid, promocid, atencid i insercié de les persones. Els serveis socials especialitzats, a
diferéncia dels serveis socials basics, s’organitzen atenent la tipologia de les necessitats per tal
de donar resposta a situacions i necessitats que requereixen una especialitzacié técnica o la
disposicid d’uns recursos determinats. En concret, els centres de dia sén uns serveis que van
dirigits a persones majors de 64 anys, amb gran deteriorament de la seva autonomia per a la
realitzacié de les activitats de la vida diaria i que viuen amb els cuidadors habituals, aixi com
també a persones grans amb trastorns cognitius i de conducta que viuen amb els seus

cuidadors habituals.

El Centre de Dia Onyar és de dependéncia publica, forma part del Departament de Benestar
Social i Familia de la Generalitat de Catalunya i és gestionat per Mutuam M.P.S. Totes les
places que s’hi ofereixen sén concertades, per la qual cosa cal que les persones que vulguin
accedir-hi tinguin reconegut un grau de dependeéncia no inferior a 2 i que vinguin derivades
pels treballadors socials de les Arees Basiques de Salut i dels Serveis Socials d’Atencié Primaria
de I’Ajuntament. Actualment, el centre té capacitat per acollir 30 usuaris, que es reparteixen

en la franja de mati, de tarda o en jornada completa, essent I'aforament maxim de 25 usuaris.
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4. DISSENY METODOLOGIC DE L’EXPLORACIO

4.1 OBJECTIUS I HIPOTESIS

OBJECTIU GENERAL:

Analitzar les variables associades a la sobrecarrega dels cuidadors no professionals de

persones grans dependents.

Obijectius especifics:

1. Descriure el perfil de I'usuari del Centre de Dia Onyar.

2. Descriure el perfil del cuidador no professional dels usuaris del Centre de Dia Onyar.

3. Coneixer el nivell de sobrecarrega dels cuidadors no professionals dels usuaris del
Centre de Dia Onyar.

4. Avaluar la relacid del nivell de sobrecarrega del cuidador no professional amb diferents
variables relacionades amb el cuidador.

5. Avaluar la relacioé del nivell de sobrecarrega del cuidador no professional amb diferents
variables relacionades amb l'usuari.

HIPOTESIS:

1. El perfil de I'usuari del centre de Dia Onyar és el d’'una dona, amb una edat superior als
80 anys, amb una dependéncia fisica moderada, amb un deteriorament cognitiu sever i
amb un grau de dependeéncia de 2.

2. El perfil del cuidador no professional dels usuaris del Centre de Dia Onyar és el d'una
dona, amb una edat superior als 45 anys, ocupada, filla de I'usuari, amb un nivell de
formacié basic, que no rep ajuda d’altres cuidadors i que cuida a altres persones.

3. Els cuidadors no professionals dels usuaris del Centre de Dia Onyar presenten un nivell
de sobrecarrega lleu.

4. Els cuidadors no professionals que més nivell de sobrecarrega pateixen sén les dones,
joves, aturades, filles o esposes de |'usuari, amb un nivell de formacié basic, que no
reben ajuda d’altres cuidadors i que cuiden a altres persones.

5. Els cuidadors no professionals de persones amb una dependéncia fisica total i amb un

deteriorament cognitiu sever presenten més nivell de sobrecarrega.
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4.2 RECOLLIDA D’INFORMACIO

Una vegada fixats els objectius de I'estudi s’ha recollit informacié per fer un marc teoric el
maxim de complet entorn aquesta tematica i aixi veure quin és el coneixement previ que
existeix sobre aquesta problematica. Per fer-ho, s’ha obtingut informacié basicament d’articles
publicats en diferents revistes cientifiques de I'ambit social i també de I'ambit sanitari, de

llibres i de publicacions periddiques en matéria de gent gran editades per diferents entitats.

4.3 SELECCIO DE LA MOSTRA

La mostra que s’ha utilitzat és un mostreig de conglomerat que inclou totes els usuaris del
Centre de Dia de Gent Gran Onyar amb els seus respectius cuidadors. Aixi, la mostra d’estudi
esta constituida per 60 persones, dels quals 30 sén usuaris del centre i 30 sén cuidadors no
professionals.

Es tracta d’un estudi transversal en el que la recollida de dades s’ha fet entorn a diferents
subjectes en un moment determinat, en aquest cas es va fer durant el mes de marg de I'any

2014.

4.4 VARIABLES | INSTRUMENTS

Les variables que s’han pogut analitzar per fer 'estudi han estat les que el Centre de Dia de
Gent Gran Onyar recull en relacié als seus usuaris i als cuidadors d’aquests. Per una banda, les
variables referents a 'usuari sén: edat, sexe, capacitat funcional, nivell de deteriorament
cognitiu i grau de dependencia. Per altra banda, les dades que trobem que fan referencia al
cuidador sén les seglients: edat, sexe, ocupacio, vincle amb la persona dependent, si rep ajuda
d’altres cuidadors, si cuida a altres persones i, finalment, el nivell de sobrecarrega. Com
veurem, es tracta de variables tant quantitatives, en aquells casos en que el nimero per si

mateix ja ens déna informacid, com qualitatives, que defineixen diferents categories.

Aguestes variables, aixi com els instruments utilitzats per avaluar cadascuna d’elles en el cas
qgue hagi estat necessari, es mostren en la figura 2. Cal remarcar que han estat els
professionals del centre qui han avaluat cada un dels items a partir dels diferents instruments i

nosaltres només hem recollit els resultats.
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VARIABLES INSTRUMENTS

Edat

Sexe

Ocupacié

Cuidador Vincle

Ajuda a altres cuidadors

Cuida a altres persones

Nivell de sobrecarrega Test de Zarit
Edat
Sexe
Usuari Capacitat funcional Test de Barthel
Nivell de deteriorament cognitiu Mini examen cognoscitiu (MEC)

Barem de valoracié de la

Grau de dependéencia dependzncia (BVD)

Figura 2: Variables recollides sobre el cuidador i 'usuari i instruments utilitzats per mesurar-les. Elaboracié propia.

- El test de Zarit (vegeu I'annex 1) es realitza al cuidador familiar habitual amb el fi de
detectar situacions de sobrecarrega del cuidador. El qliestionari consta de 22 items
que avaluen les repercussions negatives sobre determinades arees de la vida
associades a la prestacié de les cures. La puntuacio total resulta de sumar la puntuacio
dels 22 items i té un rang que va des de 0 a 88. Cada item consta d’una escala de cinc
valors en el qual I'entrevistat ha d’indicar la freqliencia amb la qual es sent identificat,
una resposta que pot anar des de 0 (mai) a 4 (gairebé sempre). D’aquesta manera,
s’obté un resultat numéric que permet oferir una valoracié de la sobrecarrega
percebuda pel cuidador i la qualifica en abséncia de sobrecarrega, sobrecarrega lleu i

sobrecarrega intensa.

- El test de Barthel valora I'autonomia de la persona per realitzar les activitats basiques
de la vida diaria®. La recollida de la informacié es fa a través de I'observacié directa i/o
de I'entrevista amb el pacient o amb el seu cuidador habitual si la seva capacitat
cognitiva no ho permet. La puntuacid total es calcula sumant la puntuacid escollida per
cada una de les activitats basiques, obtenint un resultat d’entre 0 i 100. A partir
d’aquest resultat podem obtenir abséncia de dependéncia, dependéncia lleu,

dependéencia moderada, dependéncia greu i dependeéncia total.

! pel Departament de Benestar Social i Familia (2012) les activitats basiques de la vida diaria sén aquelles que
permeten a la persona desenvolupar-se amb un minim d’autonomia i independéncia, com ara la cura personal, les
activitats domeéstiques basiques, la mobilitat essencial, reconeixer persones i objectes, orientar-se, entendre i
executar ordres o tasques senzilles. Segons Romero (2007) es caracteritzen per ser universals, esta lligades a la
supervivencia i condicid humana, i estan dirigides a un mateix amb la finalitat d’aconseguir la independeéencia

personal.
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- El mini examen cognoscitiu (MEC) és un test cognitiu breu per I'estudi de les capacitats
cognitives a través de I'exploracid de cinc arees cognitives: I'orientacid, la fixacio, la
concentracio, el calcul, la memoria i el llenguatge. La recollida de la informacio es fa a
través d’un qliestionari que un professional administra a la persona que requereix una
valoracio cognitiva. El rang de puntuacio va de 0 a 35 i s’obtenen diferents nivells de
deteriorament cognitiu: abséncia de deteriorament, deteriorament lleu,

deteriorament moderat i deteriorament sever.

- El barem de valoracié de la dependéncia (BVD) és l'instrument que fa servir el
col-lectiu de professionals acreditats per determinar les situacions de dependéncia
moderada, severa i gran. Aquest barem estableix els criteris de valoracié del grau
d’autonomia de les persones i de la seva capacitat per realitzar les activitats basiques
de la vida diaria. La valoracié té en compte tant els informes relatius a la salut de la
persona com I'entorn en que viu, i la puntuacié del grau de dependéncia es basa en les
tasques basiques de la vida diaria que la persona no pot dur a terme tota sola. A partir
d’aquest barem s’estableixen tres graus de dependeéncia: dependéncia moderada

(Grau 1), dependéncia severa (Grau 1), i gran dependéncia (Grau 1)

Una vegada desglossades aquestes preguntes s’han extret els resultats a través de la
realitzacié de taules de contingéncia que permeten una millor visualitzacié de les dades. Tot
seguit, s’ha fet la discussié de resultats comparant els resultats obtinguts amb les hipotesis

formulades.

% En el RDL 20/2012 es publiquen les modificacions de la Llei 39/2006 que té implicacions en els graus i nivells de
dependeéncia. Amb aquesta nova estructura s’eliminen els nivells per les noves sol-licituds i es deixa estructurat en
tres graus: grau lll, grau Il i grau |. Per les persones que ja tenen reconegut grau i nivell de dependéncia amb
anterioritat a aquest Real Decret Llei es mantindran els grau i el nivell que tenien inicialment, pero en el cas de
sol-licitar una revisié de grau, la valoracid s’adaptara a la nova estructura. Les revisions de grau provisionals també
es tractaran tenint en compte els criteris de la nova normativa estatal. Per aquest motiu, hi ha usuaris de la nostra

mostra que tenen en el grau de dependéncia solsament el grau i d’altres que tenen grau i nivell.

22



5. EXPOSICIO | ANALISI DE LES DADES RECOLLIDES

A partir de I'analisi de les dades recollides (vegeu annex 2) podem extreure els segiients

resultats:

1. PERFIL DE L'USUARI DEL CENTRE DE DIA ONYAR

El perfil de I'usuari del centre és el d’una dona, amb una mitjana d’edat de 82 anys, sense
dependencia fisica, amb un nivell de deteriorament cognitiu sever i amb un reconeixement de

grau de dependéncia de 2.

2. PERFIL DEL CUIDADOR NO PROFESSIONAL DELS USUARIS DEL CENTRE DE DIA ONYAR

El perfil del cuidador és el d’una dona, amb una mitjana d’edat de 58 anys, ocupada, filla de
I"'usuari i amb una formacié basica®. En la majoria dels casos rep ajuda d’altres persones en la

tasca del cuidar i no té cura d’altres persones.

3. NIVELL DE SOBRECARREGA DELS CUIDADORS NO PROFESSIONALS DEL CENTRE DE DIA

ONYAR

Podem observar que el 69% dels cuidadors pateixen algun nivell de sobrecarrega, essent lleu
en el 41% dels casos i intensa en el 28% dels casos. Cal tenir en compte que en aquest cas no
s’ha considerat la relaci6 amb cap dels factors influents en el nivell de sobrecarrega del

cuidador, sind que es tracta d’un resultat general per tota la mostra.

4. RELACIO DEL NIVELL DE SOBRECARREGA DEL CUIDADOR NO PROFESSIONAL AMB

DIFERENTS VARIABLES RELACIONADES AMB EL CUIDADOR

NIVELL DE SOBRECARREGA
No Lleu Intens TOTAL
GENERE Dona 5 (25%) 9 (45%) 7 (35%) 20
Home 4 (40%) 3 (30%) 2 (20%) 10
Menor 56 6 (37.5%) 7 (43.7%) 3 (18.7%) 16
EDAT 56-76 3 (30%) 3 (30%) 4 (40%) 10
Major 76 0 2 (50%) 2 (50%) 4
Aturat 1 (20%) 2 (40%) 2 (40%) 5
OCUPACIO Ocupat 5 (38.5%) 5 (38.5%) 3 (23%) 13
Jubilat 3 (25%) 5 (41.7%) 4 (33.3%) 12
Parella 4 (36.4%) 3(27.2%) 4 (36.4%) 11
VINCLE Filll 4 (23.5%) 8 (47%) 5(29.5%) 17
Nét 0 1(100%) 0 1
Cuidador 1 (100%) 0 0 1

3 . s \ . . . s .
Es parla de formacié basica per fer referéncia a qualsevol tipus de formacié de la qual disposa la persona

cuidadora que no sigui universitaria.
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NIVELL Analfabet 1 (100%) 0 0 1
FORMACIO .Bésic. _ 5(22.7%) 10 (45.4%) 7 (31.8%) 22
Universitari 3(42.8%) 2 (28.6%) 2 (28.6%) 7

AJUDA D’ALTRES Si 6 (33.3%) 6 (33.3%) 6 (33.3%) 18
CUIDADORS No 3 (25%) 6 (50%) 3 (25%) 12
CUIDA A ALTRES Si 1(14.3%) 3 (42.9%) 3 (42.9%) 7
PERSONES No 8 (34.8%) 9 (39.1%) 6(26.1%) 23
TOTAL 9 12 9 30

Pel que fa a la relacié entre el nivell de sobrecarrega i el génere del cuidador, s’observa que hi
ha més sobrecarrega en les dones que en els homes, ja que un 80% de les dones pateixen

sobrecarrega, ja sigui lleu o intensa, enfront un 50% dels homes.

En la valoracid de I'edat com a factor relacionat amb la sobrecarrega, es pot veure que el 100%
de les persones majors de 76 anys pateixen sobrecarrega. Pel que fa a la resta de franges
d’edat, s'observa que no existeixen diferencies significatives, ja que hi ha un 62.4% de
cuidadors menors de 65 anys i un 70% de cuidadors d’entre 56 i 76 anys que pateixen

sobrecarrega.

Pel que fa a I'ocupacié de la persona cuidadora, s’observa que qui més pateix sobrecarrega son
les persones aturades (80%), seguit de les persones jubilades (75%) i de les persones ocupades

(61.5%).

En relacio al vincle entre la persona cuidadora i I'usuari, s’ha observat que en aquells casos en
que el vincle és de pare/mare — fill/filla, hi ha més preséncia de sobrecarrega (76.5%) que en
aquells casos en que la persona cuidadora és conjuge de |'usuari (63.6%). Tot i aixi, en els casos
en que hi ha una relacié de parella entre el cuidador i 'usuari el nivell de sobrecarrega és

intens, mentre que si la relacié és entre pares i fills el nivell de sobrecarrega és lleu.

Pel que fa a la relacié entre el nivell de sobrecarrega del cuidador i la seva formacio, s’observa
que qui més en pateix son les persones amb una formacid basica, un 77.2% dels casos, per
sobre les persones amb un nivell de formacidé universitari, de les quals un 57.2% pateixen

sobrecarrega del cuidador.

Si considerem si la persona cuidadora rep ajuda d’altres cuidadors, es pot observar que un 75%
de les persones que no reben ajuda en les tasques del cuidar pateixen sobrecarrega, enfront

un 66.6% de les persones que si que en reben.

Per altim, tenint en compte si el cuidador ha de tenir cura d’altres persones, es veu una clara
diferencia, i és que un 85.8% dels cuidadors que tenen al seu carrec altres persones presenten

sobrecarrega, mentre que en els casos en que aquests no cuiden a altres persones la xifra és
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del 65.2%. A més a més, en els casos en que es cuida a més d’'una persona el nivell de

sobrecarrega és més elevat.

5. RELACIO DEL NIVELL DE SOBRECARREGA DEL CUIDADOR NO PROFESSIONAL AMB

DIFERENTS VARIABLES RELACIONADES AMB L'USUARI

NIVELL DE SOBRECARREGA
No Lleu Intens TOTAL
No 0 3 (100%) 0 3
DETERIORAMENT Lleu 3 (42.9%) 2 (28.6%) 2 (28.6%) 7
COGNITIU Moderat 0 1(25%) 3 (75%) 4
Sever 6 (37.5%) 6 (37.5%) 4 (25%) 16
No 4 (25%) 8 (50%) 4 (25%) 16
DEPENDENCIA Lleu 1 (100%) 0 0 1
FiSICA Moderada 1(33.3%) 0 2 (66.7%) 3
Greu 0 1 (100%) 0 1
Total 3 (33.3%) 3 (33.3%) 3 (33.3%) 9
TOTAL 9 12 9 30

Si s’analitza la relacié entre el nivell de deteriorament cognitiu de l'usuari i el nivell de
sobrecarrega del cuidador es pot concloure que no hi ha una relacié causa — efecte entre
aquestes dues variables ja que tot i que un 100% dels cuidadors de persones amb un
deteriorament cognitiu moderat presenten sobrecarrega, també un 100% dels cuidadors de
persones que no presenten deteriorament cognitiu tenen sobrecarrega, tot i que en aquest
ultim cas d’una intensitat menor. Pel que fa als usuaris amb un deteriorament cognitiu lleu,
s’ha trobat que un 57.2% dels seus cuidadors presenten sobrecarrega i, en aquells casos en

que el deteriorament cognitiu de I'usuari és sever, la xifra és del 62.5%.

De la mateixa manera que en el cas anterior, tampoc es pot establir una relacié entre el nivell
de dependeéncia fisica de l'usuari i el nivell de sobrecarrega del seu cuidador. En aquest cas
s’observa que el percentatge de cuidadors no professionals de persones sense dependeéncia
fisica que presenten sobrecarrega és un d’un 75%, seguit dels cuidadors de persones grans
amb una dependencia fisica moderada i total, presentant sobrecarrega en un 66.7% i un 66.6%
dels casos respectivament. En el cas de la persona gran amb un nivell de dependéncia fisica
greu no s’ha tingut en compte ja que es tracta d’una sol individu de tota la mostra i la xifra de

100% no és representativa.
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6. CONCLUSIONS

A partir de I'analisi de les dades obtingudes es pot concloure el seglient en relacid als objectius
i a les hipotesis que s’havien plantejat. En primer lloc, es pot veure que pel que fa al perfil de
I"'usuari, la hipotesi que s’havia proposat coincideix amb els resultats obtinguts, a excepcié del
nivell de dependeéncia fisica. En relacié a aquest, es creia que els usuaris tenien un nivell de
dependencia fisica moderat, pero en I'analisi dels resultats s’ha vist que en la majoria dels
casos els usuaris disposen d’una capacitat funcional completa. En segon lloc, pel que fa a la
determinacid del perfil del cuidador, si es compara amb la hipotesi inicial, s'observa que totes
les dades coincideixen, excloent aquelles que fan referéncia a si el cuidador rep ajuda en la
tasca del cuidar i si ha de tenir cura d’altres persones. Mentre que la hipotesi proposada deia
que les persones cuidadores no reben ajuda d’altres persones i que, a més a més, tenen al seu
carrec altres persones, s’ha comprovat que aixo és a la inversa, ja que en la major part dels
casos reben ajuda d’altres persones i no han de tenir cura d’altres persones. En tercer lloc, tal i
com s’havia plantejat, s’"ha comprovat que els cuidadors no professionals dels usuaris del
Centre de Dia de Gent Gran Onyar presenten sobrecarrega del cuidador, la qual és d’una
intensitat lleu en la majoria dels casos. En quart lloc, respecte a la relacié entre el nivell de
sobrecarrega del cuidador no professional amb les diferents variables relaciones amb el
cuidador, s’observa que totes elles son encertades menys la variable edat. En aquest cas,
segons la hipotesi, quan més jove era la persona més sobrecarrega presentava, i el que s’ha
vist és totalment el contrari: quan més gran és la persona cuidadora més sobrecarrega
presenta i amb una intensitat més elevada. Aixi doncs, es pot concloure que qui més pateix
sobrecarrega del cuidador sén les dones, majors de 76 anys, aturades, filles de I'usuari, que
tenen una formacid basica, que no reben ajuda d’altres cuidadors i que cuiden a altres
persones. Per ultim, pel que fa a les variables que fan referéncia a I'usuari, no es pot establir
cap mena d’associacié entre aquestes i el nivell de sobrecarrega del cuidador; de manera que

la hipotesi inicial ha resultat refutada.

Una vegada feta la comparacié entre els resultats obtinguts i els esperats es pot confirmar que
existeix una problematica a la qual cal fer front: per una banda, la dependeéncia de les persones
grans i, per l'altra, la sobrecarrega d’aquelles persones que han d’atendre-les. S’ha observat
qgue en la majoria dels casos de la mostra, tot i que la persona gran no presenta una
dependencia fisica, si que té un deteriorament cognitiu que la fa dependent d’'una altra
persona per a la realitzacié de les activitats basiques de la vida diaria; una persona que en la

majoria de casos pateix una sobrecarrega derivada pel fet d’haver de tenir cura d’aquesta.
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D’aquesta persona cuidadora cal destacar com el seu perfil queda marcat clarament pel factor
de genere, col-lectiu sobre el qual recauen majoritariament el conjunt de tasques que
comporta aquest tipus d’atencid. | és que, tot i que avui en dia les dones comparteixen cada
vegada més el mén laboral amb els homes, la major part del treball en I'ambit domestic i de les

taques que comporta el cuidar continuen recaient sobre elles.

Pel que fa al fet que no es puguin extreure relacions causals entre les variables que fan
referéncia a l'usuari i el nivell de sobrecarrega del seu cuidador, es pot concloure que té molta
més importancia la carrega subjectiva, és a dir, com la persona cuidadora viu el fet d’haver de
tenir cura d’'un seu familiar i el significat que I’hi atorga, que no pas la carrega objectiva, que fa
referéncia als canvis objectivables que es produeixen en la vida del cuidador. Aquesta vivéncia
de proporcionar cures esta relacionada amb la situacié individual de cada cuidador perd no
tant en les condicions en les que es troba l'usuari. Per tant, es pot dir que sén aquelles
variables que fan referencia al cuidador les que més conseqliéncies tenen en el seu nivell de
sobrecarrega. Aix0 té sentit si es té en compte que el test de Zarit és un qliestionari que

respon a un enfocament subjectiu de la carrega.

Tot i aixi, no es poden oblidar les limitacions que té avaluar el nivell de carrega a través d’una
puntuacié Unica i global que no té en compte les diferents dimensions que aquest concepte
engloba i que, per tant, pot emmascarar alguns efectes relacionats amb la cura. La magnitud
de les cures informals de les persones grans en situacié de dependencia per part de la familia i
els costos que comporta son molt amplis i molt dificils de quantificar. Existeixen costos
econdmics, carregues fisiques, limitacid del temps lliure, etc., uns costos que, tot i que
teoricament sén contemplats, en la practica es perd aquesta multidimensionalitat de manera
que no existeix la possibilitat de comprovar les diferents formes en les que els cuidadors poden
sentir-se sobrecarregats pel fet de cuidar i els diferents efectes de cadascuna d’elles. Aixi, es
pot resumir que el concepte de carrega disposa d’un caracter multidimensional ja que
diferents dimensions s’associen a diferents aspectes de la cura i que, per tant, 'avaluacié de la
carrega del cuidador no pot implicar una Unica puntuacié indicativa de carrega sind que cal

tenir en compte |I’"heterogeneitat d’aquest concepte.

La vellesa s’ha associat freqlientment a riscos economics, socials i de salut, és a dir, a pobresa,
aillament social i pérdua d’autonomia. L’alt cost economic i temporal que suposa afrontar tots
aquests riscos i la idea de que aquesta responsabilitat no és exclusivament de les families ha
conduit a una atribuci6 amb importants implicacions: cada vegada més es parla de les
persones grans i dependents com un problema social que requereix solucions col-lectives. Ja

que la cura informal continuara tenint una presencia important en la nostra societat, és
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necessari adaptar-se a aquesta realitat, minimitzar els efectes negatius que genera i potenciar
les seves consequléncies positives. Aixi doncs, tot el que s’ha exposat anteriorment orienta a
entendre la necessitat d’'un abordatge assistencial de la dependéncia que inclogui el conjunt
del seu nucli, és a dir: els serveis professionals, la persona gran, i també la seva familia i el seu
entorn. També cal citar les repercussions que té per a I’Administracio, ja que 'abandonament
de la cura per part del cuidador desplacaria les persones dependents cap a les institucions
publiques, fet que generaria un elevat cost i un important problema politic, social i economic
tenint en compte la insostenibilitat actual dels sistemes de proteccié social. A més a més, els
propis problemes fisics i mentals del cuidador informal provocats per la sobrecarrega els

podrien convertir en nous consumidors del sistema sanitari.

Per tot aixo, és d’especial importancia una provisid publica del cuidar que garanteixi una
despesa publica adequada i que s’utilitzi de forma correcta, és a dir que garanteixi una bona
qualitat dels serveis que ofereix a partir d’'unes bones condicions laborals, possibilitat de
capacitacié i expectatives laborals i bona remuneracié. | és que malgrat que a Espanya, el
discurs pro familiar és I'oficialment dominant, hi ha grans limitacions dels serveis d’ajuda a les
families. Es impensable que aquesta insuficiéencia de I'Estat del benestar en general i dels
serveis socials d’ajuda a les families en particular, i la baixa taxa d’ocupacié de la poblacid
femenina que comporta, pugui resoldre’s sense una participacié activa del sector public que
faciliti I'accés a tals serveis de totes les families i permeti una major integracié de la dona al
mercat de treball. Pel que fa a les dones, tal i com ja hem dit, configuren un col-lectiu
especialment vulnerable a les situacions de pobresa, al ser qui més renuncien a incorporar-se
al mén laboral per cuidar i les quals, precisament per aquest motiu, percebran les pensions
més baixes en el futur. Per aix0, és necessari potenciar prestacions a la cura que siguin
compatibles amb el treball remunerat, amb |'‘objectiu d’evitar situacions futures de

vulnerabilitat.

Per finalitzar, ressaltar que la recollida de dades i la posterior analisi ha estat predeterminada
per les dades que ens ha facilitat al centre, i que son les que s’hi recullen. Aquest fet ha
restringit la recerca ja que s’hagués volgut poder treballar amb més variables i aixi poder
determinar d’'una manera més exhaustiva quins sén els factors que tenen conseqiéncies en la
sobrecarrega el cuidador informal. Pero més enlla de veure aquest fet com una limitacié, obre
les portes a futures exploracions que passen per augmentar la mostra i aixi poder obtenir
resultats més generalitzats, pero també per expandir I'analisi a d’altres variables que es creu
que poden tenir relacid amb el nivell de sobrecarrega del cuidador no professional i que en

aquest treball no s’"han pogut comprovar.
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8. ANNEXOS

8.1 ANNEX 1. TEST DE ZARIT

ESCALA DE SOBRECARREGA DE LA PERSONA CUIDADORA DE ZARIT

ITEM PREGUNTA PUNTUACIO
Penseu que el vostre/la vostra familiar us demana més ajuda de la que
1
realment necessita?
Penseu que a causa del temps que dediqueu al vostre/la vostra familiar
2
no teniu prou temps per a vos?
Us sentiu angoixat/da per intentar compatibilitzar la cura del vostre/la
3
vostra familiar amb altres responsabilitats (feina o familia)?
4 Sentiu vergonya per la conducta del vostre/la vostra familiar?
5 Us sentiu enfadat/da quan esteu a prop del vostre/la vostra familiar?
Penseu que cuidar el vostre/la vostra familiar afecta negativament la
6
relacié que manteniu amb altres membres de la vostra familia?
7 Teniu por del futur del vostre/la vostra familiar?
8 Creieu que el vostre/la vostra familiar depén de vés?
9 Us sentiu tens/a quan sou a prop del vostre/la vostra familiar?
10 Penseu que la vostra salut ha empitjorat per haver de cuidar el
vostre/la vostra familiar?
1 Penseu que no teniu tanta intimitat com us agradaria des que cuideu el
vostre/la vostra familiar?
Penseu que la vostra vida social s’ha vist afectada negativament per
12 . -
haver de cuidar el vostre/la vostra familiar?
13 Sentiu que us heu distanciat de les vostres amistats a causa d’haver de
cuidar el vostre/la vostra familiar?
14 Penseu que el vostre/la vostra familiar us considera I'Ginica persona
que el/la pot cuidar?
15 Penseu que no teniu prou ingressos econdmics per als costos que
suposa cuidar el vostre/la vostra familiar?
16 Penseu que no sereu capag de cuidar el vostre/la vostra familiar durant
gaire temps més?
Sentiu que heu perdut el control de la vostra vida des que va comencar
17 . .
la malaltia del vostre/la vostra familiar?
18 Desitjarieu poder deixar la cura del vostre/la vostra familiar a una altra

persona?
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19 Us sentiu indecis/isa sobre qué fer amb el vostre/la vostra familiar?

20 | Penseu que haurieu de fer més pel vostre/la vostra familiar?

21 | Penseu que podrieu cuidar millor la vostra familia?

22 .
vostre/la vostra familiar?

Globalment, quin grau de carrega experimenteu pel fet de cuidar el

Puntuacio de cada item (sumeu-los tots per obtenir la puntuacio):

FREQUENCIA PUNTUACIO
Mai 0
Gairebé mai 1
De vegades 2
Frequentment 3
Gairebé sempre 4

Els punts de tall recomanats son:

< 46 No sobrecarrega
De 46 a 56 Sobrecarrega lleu

> 56 Sobrecarrega intensa
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