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LLISTAT D’ABREVIATURES

ABVD: Activitats basiques de la vida diaria

AIVD: Activitats instrumentals de la vida diaria

CP: Cures Pal-liatives

EZ: Escala de Zarit

HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale, Escala Hospitalaria d’Ansietat i Depressio
INE: Instituto nacional de estadistica

OMS: Organitzacié mundial de la salut

SECPAL: Societat espanyola de cures pal-liatives

UCP: Unitat de Cures Pal-liatives

UPP: Ulceres per pressié
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1.INTRODUCCIO

En els ultims anys s’ha produit un augment progressiu de la incidéencia i la prevalenca
de les malalties croniques evolutives, i com a conseqiéncia de la mortalitat. Tot aixo
esta directament relacionat amb I'envelliment de la poblacié que fa que a la vegada,
s'incrementi el nombre de malalts cronics amb un deteriorament fisic progressiu i amb
grans necessitats d’atencié i de cures fisiques, psicoldgiques, socials i espirituals.
Aquest canvi en les necessitats requereix del desenvolupament de noves férmules

d’atencid i organitzacio (1).

Segons un estudi publicat per I'Institut Nacional d’Estadistica (INE) (2), a Espanya a
I’any 2010 es van produir 382.047 defuncions, on el génere femeni es situava a 786,8
defuncions per cada 100.000 dones, mentre que el génere masculi va ser de 872,9 per
cada 100.000 homes. Les tres principals causes de mort per grans grups de malalties
van ser en primer lloc, les malalties cardiovasculars (responsables de 31,2 de cada 100
defuncions), en segon lloc els tumors (28,1 de cada 100) y en tercer lloc, les malalties
respiratories (10,5 de cada 100). A més a més, I'INE també exposa que els tumors van
ser la primera causa de mort en homes (amb una tassa de 291,2 difunts per cada
100.000) i la segona en dones (amb 175,8). Si es valora segons comunitats autonomes,
la principal causa de mort en totes elles van ser les malalties de I'aparell circulatori
exceptuant el Pais Basc, Canaries, Comunitat de Madrid i Catalunya, que van ser els

tumors, concretament el cancer de bronquis i pulmons i el cancer de colon.

A nivell mundial, segons un estudi de I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) (3), d’un
total de 58 milions de defuncions, 7,6 milions van ser causats per cancer. Més del 70%
d’aquestes morts van océrrer en paisos subdesenvolupats on els seus recursos per la
prevencio, el diagnostic i el tractament son limitats, o fins i tot, inexistents. També, una
de cada quatre persones d’America del Nord i d’Europa patira cancer, malaltia cada
vegada més nombrosa i més prevalent arreu del méon. A més a més, un terg es curara
mentre que les dues terceres parts restants tindran simptomes dificils de tractar per
una invasio local del tumor o per metastasis. Pel que fa el simptoma més prevalent en

aquests malalts és el dolor en el 60% dels casos. En un futur, segons les projeccions del
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Comité d’Experts de la OMS, la mortalitat per cancer continuara augmentant i es
calcula que moriran 9 milions de persones de cancer a I'any 2015, i 11,4 milions de

persones a I'any 2030.

Segons la OMS (1), les cures pal-liatives sén la cura activa i holistica total dels pacients
amb una malaltia progressiva i avangada que no respon al tractament. A més a més, té
com a prioritat el control del dolor i altres simptomes, aixi com tractar problemes de
caire psicologic, social i espiritual. Paral-lelament, ofereix un sistema de recolzament
per ajudar als pacients a viure activament fins a la mort, i també es treballa amb les
families per tal d’afrontar la malaltia, la perdua i el dol. L’objectiu principal de les CP,
en definitiva, és promoure el confort i la millora de la qualitat de vida del pacient al

final de la vida, on la familia té un paper important i primordial a prop del pacient.

La Societat Espanyola de Cures Pal-liatives (SECPAL) (4) defineix les CP de forma
semblant, com les cures que es realitzen en presencia de malaltia avancada,
progressiva i incurable, en abséncia de possibilitats de resposta al tractament especific,
amb I"aparicié de nombrosos problemes fisics, intensos, multifactorials i canviants que
generen gran impacte al pacient, a la familia i a 'equip terapeutic, com a conseqiiéncia
de la preséncia explicita o no de la mort, i amb un pronostic de vida limitat. Un dels
principis basics en CP segons la SECPAL és l'atencid integral tenint en compte les
necessitats fisiques, les emocionals, les socials i les espirituals, on el malalt no és I'Ginic

a ser ates, sind que la seva familia forma part de la unitat a tractar.

Goémez i coll (5) explicava que les CP modernes es van iniciar formalment en St.
Cristopher’s Hospice en la década de 1960, mentre que a Espanya les experiencies
pioneres es van dur a terme a partir de 1986 a I'Hospital de Creu Roja de Barcelona,
I’'Hospital Marqués de Valdecilla a Santander i 'Hospital de la Santa Creu de Vic. A I'any
1989 es va implementar el programa demostratiu de la OMS en CP de Catalunya que,
posteriorment, es va estendre a altres comunitats autonomes. Més endavant, es va
desenvolupar el pla nacional de CP i posteriorment la estrategia nacional de cures

pal-liatives del sistema nacional de salut. El desenvolupament de les CP a Espanya ha
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estat molt important en la Ultima decada amb |'establiment de plans i programes en
algunes comunitats autonomes i, amb la implantacié de guies de practica clinica. A
més, cal dir que no només les CP van destinades exclusivament a malalts amb cancer o
malalties degeneratives, sind que també s’ofereixen a malalts amb processos cronics i
incurables, que repercuteixen de forma important en la salut del pacient requerint
suport per al manteniment de la qualitat de vida i la relacié amb el seu entorn. La
filosofia, els objectius terapeutics assistencials i la implementacié d’un model de les CP
fan que els professionals de la salut de les Unitats de Cures Pal-liatives (UCP) puguin
oferir una assistencia de qualitat a aquelles persones que estan en el procés de fi de
vida, amb una visié humana, i alhora abordant el patiment en totes les dimensions ja
gue els instruments basics de les CP no només es basen en el control de simptomes,
sind que també es precisa el recolzament emocional i la comunicacié del malalt
terminal i la seva familia. El focus de I'atencié assistencial per part dels professionals
de la salut en general, i els d’infermeria en particular, ha d’estar orientat a la resolucié
dels problemes que el malalt pugui presentar i que li ocasioni un malestar. Per aquest
motiu, és important realitzar una valoracié global del que el pacient necessita tenint
present sempre els quatre pilars bioétics: autonomia, beneficeéncia, no maleficéncia i

justicia.

Com a malalt terminal, es defineix aquell pacient amb una malaltia progressiva i
avancada amb presencia de nombrosos simptomes i problemes intensos
multifactorials i canviants. La resposta que aquest té a un tractament curatiu és
escassa o nul-la i per tant, té un pronostic de vida limitat amb una alta probabilitat de
mort en els darrers sis mesos que fa que hagi una gran demanda assistencial per part
del pacient i la familia pel gran impacte emocional que aixd comporta en el pacient i la

familia (1).

La majoria dels malalts terminals decideixen morir en els seus domicilis ja que és una
voluntat cada dia més freqiient en els pacients i les seves families a I’hora de rebre
atencié medica i familiar davant de la no curacié de la malaltia. La qualitat de vida que

es dona al pacient al domicili és molt diferent a la que es presta en I'ambit hospitalari.
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Avui en dia, ha quedat enrere el concepte dels grans hospitals com a sindnim
d’esperancga per la curacid, i s’ha substituit per 'acompanyament del malalt en els
darrers dies de vida. Tot i aixi, no sempre es pot aconseguir que totes les defuncions
siguin al domicili ja que el control de la simptomatologia és dificil per alguns pacients
gue necessiten I'atencié continuada a nivell hospitalari. Les causes socials,
economiques o familiars sén altres dels motius per tal de derivar I'atencié domiciliaria

a I’hospitalaria (6).

Segons un estudi realitzat a Espanya a I'lany 2011 Vega i col:l (7), on les dades sén
extrapolables a causa de la heterogeneitat de la poblacid, la prevalenga de CP i de
suport a Espanya es situa al voltant de 422,2 casos per cada 100.000 habitants, on més
del 85% dels pacients que necessitaven aquestes atencions tenien una esperanca de
vida de més de sis mesos i on els malalts terminals tenien més dependencia total
respecte als no terminals. El génere masculi presentava una lleugera major prevalenga
a causa de les incidéncies de neoplasies malignes. Pel que respecta a l'edat,
I'increment de les atencions pal-liatives i de suport van ser exponencials a mesura que
I’edat augmentava, arribant a la prevalenga de 5.000 casos per cada 100.000 habitants.
A més a més, es calculava que a causa de |'evolucid progressiva de malalties que
porten als pacients a situacions terminals a Espanya, moren en un any unes 500

persones per cada 100.000 habitants.
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2.MARC TEORIC

2.1 La figura del cuidador principal en les cures pal-liatives

2.1.1 Definicio del cuidador

El cuidador, segons la OMS, és la persona principal de I’entorn del malalt que assumeix
de forma voluntaria el paper de responsable de les cures i 'ajuda diaria i continuada,
estant disposat a prendre decisions en nom del pacient i pel pacient, a la vegada que

cobreix les seves necessitats basiques de manera directa i/o indirecta (8).

En I'area de les cures, concretament en les CP, és important identificar la figura del
cuidador principal com a persona que assumeix el paper en I'atencié médica del malalt
i alhora, ser la figura intermédia en la relacié social entre el personal sanitari i el propi
pacient. Sense el cuidador principal, I'atencié domiciliaria dels pacients pal-liatius

quedaria en precarietat (9).

2.1.2 Tipus de cuidador principal: formal i informal

Al parlar de cuidador principal, es valorara el tipus del qual es tracta ja que tal com diu

Rogero (10) existeixen dos tipus de cuidador: el formal i I'informal.

- El cuidador formal és aquell que rep un remuneracié economica pels seus
serveis partint d’'una formacioé i educacié que I'avalen per proporcionar cures.
Aquests poden ser aquells cuidadors que presten servei en agéncies de salut a

les llars o qualsevol altre professional sanitari capacitat per oferir I’assisténcia.

- Pel que fa el cuidador informal, és aquell que proporciona cures a la familia i/o
a amics sense rebre una remuneracié econdmica a canvi. Aquest cuidador
acostuma a ser membre de la familia de la persona a cuidar qui prestara
atencié en tasques relacionades amb les activitats basiques de la vida diaria

(ABVD).
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La SECPAL (11) per la seva banda, defineix les cures formals com aquelles que estan
prestades per persones que depenen d’organismes publics o privats, amb o sense anim
de lucre, i per persones organitzades en voluntariats a través dels seus plans,
programes i serveis socials per cobrir les necessitats dels malalts en la realitzacié de
totes les ABVD. Les cures informals, doncs, seran aquelles que es dispensen de manera
altruista i gratuita a les persones que presenten algun grau de discapacitat o
dependéncia, fonamentalment per les seves families o persones properes, tot i que
també poden ser proporcionades per altres agents i xarxes alienes als serveis formats

d’atencio.

El recolzament informal, doncs, sera I'atencid i les cures que seran proporcionades per
persones sense formacid previa, properes al pacient i caracteritzant-se per una relacié

afectiva entre qui presta I'atencid i qui la rep (12).

2.1.3 Perfil del cuidador informal

El perfil general del cuidador informal és comu entre diversos autors (9, 13, 14, 15),en
els quals s’ha valorat quin és el sexe predominant encarregat de les cures informals,

aixi com coneixer I'edat mitjana, 'estat civil i el lligam amb el pacient.

Un estudi de Uceda i col-l (9) on es realitzava un estudi pilot sobre aspectes familiars i
socials percebuts per cuidadors principals de pacients oncologics en cures pal-liatives
domiciliaries, s’extreu que sén les dones les encarregades de fer-se carrec de les cures
informals del pacient pal-liatiu. L’edat mitjana de la cuidadora era mitja-alta amb 55,3
anys, sense estudis en el 44,8% dels casos, seguit de les dones amb graduat escolar
(41,4%). El nivell socioeconomic era mitja (79,3%) i el parentesc amb el malalt era molt
directe ja que és I'esposa la figura principal en el 55,2% dels casos, seguit de la filla
(27,6%). La dedicacio al pacient es realitzava les 24 hores del dia, sense rebre ajudes
socials pero, tot i aixi, estaven satisfetes amb la seva dedicacié afirmant que estarien

disposades a repetir.

10
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Valentin i coll (13) per la seva part, extreu també la conclusié que la majoria dels
cuidadors principals informals eren dones, afegint que és degut al seu paper
tradicional com cuidadores, perd amb una petita discrepancia amb el lligam amb el
pacient, ja que en aquest cas serien les filles que ocupaven el primer lloc com a
cuidadores amb un 33%, mentre que les esposes estaven a continuacié amb un ajustat

32%. La mitjana d’edat coincidia estant entre els 45 i els 69 anys.

En un altre article, concretament d’ Alonso (14) en el 2006 sobre I'atencié a la familia,
comparava el perfil del cuidador a Espanya amb el dels paisos anglosaxons, dient que a
Espanya el perfil del cuidador informal era en més del 80% dels casos una dona,
generalment esposa o filla del pacient i amb una mitja d’edat una mica més de 50
anys; mentre que en els paisos anglosaxons el 70% dels cuidadors principals eren la
parella dels pacients, un 20% els fills i el restant 10% els familiars de segon grau o

amics.

Segons un altre estudi realitzat a Madrid (15), es concloia que el perfil més freqiient
del cuidador principal, coincidint amb els articles anteriors, corresponia a una dona (en
el 80% dels casos), de mitjana edat (56,72 anys) i que no realitzava cap activitat
professional retribuida. Respecte al lligam amb el pacient, es tractava de la parella en

primer lloc, i en segon lloc dels fills.

2.2 Problemes del cuidador informal: descripcio i prevalences

d’aquests

En la practica diaria s’observa que alguns cuidadors informals, com a conseqiliéncia de
la seva experiéncia de cuidar, presenten actituds i reaccions emocionals negatives que
poden interferir tant en la seva tasca cuidadora, com en la relacié amb el malalt i els
professionals que I'atenen. Es evident que la familia és un dels pilars basics en la
proporcié de les cures als malalts, pero tot el procés de la malaltia i les seves cures és

un procés complex el qual requereix uns coneixements, unes habilitats i uns recursos

11
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gue comporten modificacions en els habits de vida tant del malalt, com del cuidador i
la resta de la familia. Aguestes modificacions es basen, per exemple, en el
reajustament d’horaris, en canvis de rol a la familia, adaptacions amb la realitat diaria
que puguin sorgir, i una inversié de temps proporcional a la dificultat de les cures, la
duracid, I'evolucié de la malaltia, i al nivell de dependéncia de la persona a cuidar.
L’adaptacié a aquesta nova situacié ocasiona reaccions emocionals, cansament fisic i
pensaments que poden produir en aquests familiars, especialment qui assumeix la
major part de les cures, una sensacié de carrega que pot convertir-lo potencialment en

un malalt més (8).

Valles i coll (4) va realitzar un estudi amb els diagnostics d’infermeria més prevalents
en les CP, enfocats al pacient i al seu cuidador principal ja que un dels principis de les
CP és que tant el pacient com la familia sén una unitat a tractar. Per definicio, els
diagnostics d’infermeria proporcionen la base per la seleccié d’unes intervencions per
tal d’aconseguir resultats que la responsable d’infermeria s’hagi marcat mitjancant uns
objectius. Es imprescindible constatar quins problemes de salut sén presents en el
cuidador informal per tal de poder realitzar una intervencié apropiada posteriorment.
L'estudi es va realitzar en varies ciutats espanyoles (La Corufia, Mdlaga, Algeciras,
Madrid, Barcelona, Salamanca i Santander) per tal d’obtenir una mostra suficientment
significativa, i aixi poder extreure conclusions a nivells generals i, a la vegada, especifics
per localitzacions. Els problemes de salut resultants en I'estudi del cuidador informal
de forma general, van ser: “Risc del cansament en el rol del cuidador” amb un 35,09% i
“Afrontament familiar compromes” amb un 16,6% dels casos. Aquests percentatges
augmenten si ho valorem concretament a la ciutat de Barcelona, ja que aquestes

estarien en un 71% i 32% respectivament.

Altres problemes que es desencadenen en les cures informals, es divideixen en
aspectes socials i aspectes econdmics, segons aixi ho demostra Uceda i coll en el seu
estudi pilot (9). En els aspectes socials, destacava que el 89,7% dels cuidadors deien
dedicar les 24 hores del dia assistint al pacient malalt, el que comportava una

necessitat de canviar la distribucié de la jornada habitual a la llar al tenir el pacient al

12
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domicili (96,6%). A més a més, el temps lliure disminuia en el 86,2% dels casos fent que
la disposicid de la jornada en la resta de membres de la familia es mantingués normal
(72,4%), ja que la carrega del cuidar se I'atribuia totalment al cuidador principal. Pel
que fa la relacié que el cuidador informal mantenia amb els membres de la familia,
aquesta es mantenia igual amb un 79,3%, mentre que el 6,9% afirmaven que havia
empitjorat. Tot i aixi, I'atencidé a la resta de membres de la llar al tenir al pacient al
domicili era pitjor (37,9%), excepte en els periodes en que el malalt estava ingressat a
I’'hospital (89,7%). Finalment, a mesura que el pacient passava més temps en el
domicili, la vida familiar no es normalitzava en el 74,4% dels casos. En els aspectes
economics, Uceda reflectia en el seu estudi que les despeses familiars havien
augmentat amb el malalt al domicili (62,1%), tot i que el 51,7% d’aquests afirmaven
gue l'augment era de poca importancia. Aixd podia ser degut a quée la majoria dels
pacients eren pensionistes i, per tant, la despesa economica no era del tot important.
Una altra rad podia ser que els familiars consideraven que qualsevol despesa era
assequible per tal de garantir el benestar del seu malalt, ja que el 96,6% dels cuidadors
informals no consideraven al pacient com una carrega economica. Si es compara la
despesa que hi havia quan el pacient vivia al domicili en el periode en qué el pacient
podia estar ingressat, el 86,2% gastaven més en aquesta Ultima situacié ja que
s'afegien les despeses de transport a |'hospital i la manutencié dels familiars en
periodes d’ingrés. Finalment, pel que fa les ajudes socials, els cuidadors manifestaven
gue no rebien ajudes socials, Unicament alguna ajuda economica per part

d’associacions i altres membres de la familia.

En definitiva, la suma de factors ocasionats en el cuidador principal en la seva
dedicacié diaria a les cures del seu malalt, adquireixi un cansament generalitzat que

deriva a un sindrome del cuidador anomenat: sobrecarrega del cuidador informal.
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2.3 Lasobrecarrega del cuidador informal

2.3.1 Definicid de sobrecarrega del cuidador informal

La sobrecarrega del cuidador informal és la conseqiiéncia negativa que comporta la
cura de cuidadors familiars, definida com el conjunt d’actituds i reaccions emocionals

que el cuidador informal sent vers la seva experiéncia de cuidar (8).

En concret, els cuidadors familiars de malalts pal-liatius en situacié de fi de vida, sén
una poblacié susceptible de presentar un desgast fisic i emocional compatible amb el
concepte de sobrecarrega, per l'alt nivell de dependéncia dels malalts, per la
complexitat dels tractaments, els seus efectes secundaris i per la quantitat de cures
que els familiars han de realitzar o bé supervisar, ja que la seva col-laboracio

imprescindible per aconseguir els objectius marcats (13).

2.3.2 Tipus de sobrecarrega del cuidador informal

La sobrecarrega esta classificada per dos tipus de carrega, aixi ho indica Rodriguez i
coll (8), segons les caracteristiques del pacient i del seu cuidador: carrega objectiva i
carrega subjectiva.

- La carrega objectiva és aquella que esta relacionada amb el tipus de malaltia
del pacient, del nivell de dependéncia d’aquest i de la quantitat i complexitat
de les cures, aixi com el temps invertit en elles.

- La carrega subjectiva, en canvi, esta relacionada amb les caracteristiques
personals de cada cuidador i la percepcid que té ell mateix vers les cures que
destina al malalt. Es creu, doncs, que el tipus de carrega objectiva pot
condicionar la carrega subjectiva dels cuidadors, com per exemple, les cures de
llarga durada i la dependéncia, que sén dos factors que repercuteixen en les

cures i en la carrega subjectiva.
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2.3.3 Valoracié de la sobrecarrega del cuidador informal

Per valorar i identificar la sobrecarrega del cuidador en CP s’ha de tenir en compte que
és dificil de quantificar, ja que no només es valoren carregues fisiques sind també
psiquiques i emocionals. Per aquest motiu, existeixen escales que ajuden a quantificar i
qualificar la sobrecarrega en aquests cuidadors. Tot i aixi, les escales o instruments de
valoracié sén un recolzament de gran utilitat per la recerca de simptomatologia,
I'actuacid en fases precoces i el seguiment de I'evolucié d’una intervencié terapeutica,
perd en cap cas, ens podem basar Unicament en dites escales sind mitjangant una
valoracio global, integral i multidisciplinaria.

L’escala de Zarit (EZ) (Annex 1), és una escala de valoracié de la sobrecarrega familiar
desenvolupada per Zarit, Reever i Bach-Peterson en el 1980 (15) amb I'objectiu
d’avaluar la situacié familiar. L'EZ és un instrument que pot ser auto aplicat, consta de
22 items amb puntuacions del 1 al 5 (1: mai, 5: casi sempre). Una puntuacié total igual
o inferior a 46 defineix I'absencia de sobrecarrega, entre 47-55 la sobrecarrega es
considera lleu i si és igual o superior a 56, es considera sobrecarrega intensa. La

puntuaciéo maxima és 110.

Una altra escala de valoracié que es pot emprar en cuidadors informals, és la que
valora la simptomatologia ansietat—depressi6 mesurada a través de I'escala
d’ansietat-depressié hospitalaria (HADS) (Annex 2). Aquest instrument va ser
desenvolupat per Zigmond i Snaith en el 1983 (15), el qual es pot utilitzat en individus
malalts aixi com en cuidadadors. L'objectiu d’aquest instrument és valorar el malestar
personal en serveis hospitalaris, tot i que es pot passar en atencié primaria i
domiciliaria. El qlestionari original consta de 14 items, 7 d’ells avaluen la depressid i
els 7 restants valoren I'ansietat, on una puntuacié igual o superior de 8 es considera un

possible cas de depressid i ansietat.
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2.3.4 Conseqiiencies i factors associats a la sobrecarrega del cuidador

La sobrecarrega pot comportar una série de conseqiiéncies que poden repercutir
sobre la salut dels cuidadors informals, ja sigui sobre la salut fisica amb cefalees,
alteracions del son i/o dolors osteoarticulars; sobre la salut psicologica com I'estres,
ansietat, irritabilitat i/o depressio; en la vida quotidiana manifestant aillament, soledat
o abandé; i en la vida laboral amb signes d’absentisme, de baix rendiment i de perdua
de feina. Tot aix0 és degut ja sigui com a consequéncia de la seva inexperiencia com a

cuidador o bé, tot al contrari, per la seva total dedicacié al malalt (15).

En un estudi realitzat a Barcelona sobre les conseqiiéncies de cuidar en la salut i en la
qualitat de vida dels cuidadors familiars de Roca i coll (17), es determinava que els
cuidadors informals presentaven fonamentalment dolors d’esquena, cansament,
disminucié del temps d’oci, alteracions del son i de la vida familiar, i problemes
economics i laborals. A més a més, es va detectar risc de morbiditat psiquica en aquells
cuidadors que tenien el pacient al domicili, els quals presentaven ansietat, depressio i

un alt index d’esforg.

Aixi mateix, les persones amb experiéncies i vivencies amb malalts amb processos de
llarga durada, feien referéncia a la gran inseguretat i ansietat que generava el fet de
cuidar els seus familiars i el temor de dur a terme activitats que requerien
competéncies més tecniques sentint, doncs, una gran soledat i un abandé en si

mateixos, alhora que també sentien tristesa i inestabilitat emocional (18).

Respecte els sentiments que es generaven quan es cuida a un familiar depenent, les
cuidadores informals, en general, prestaven les cures pergue ho consideraven com una
“obligacié moral” (90,6%) i “les dignificava com a persones” (78,9%). El 51%, en canvi,
declaraven que “no tenien més remei que fer de cuidadors” i el 47% que ho feien
perquée “no es podien plantejar altra situacid per giiestions economiques”, aixi ho

reflexava el Ministeri de treball a I'any 2005 (19).

En I'estudi de Barahona i col-l (15), la simptomatologia ansiosa i depressiva estava

present en un important percentatge de cuidadors de pacients en situacié terminal (50
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i 31,82% respectivament) i, per altra banda, més del 50% presentaven algun grau de
sobrecarrega, concretament, sobrecarrega intensa segons I'EZ en un 31,82% dels casos
estudiats. Finalment, aquesta sobrecarrega del cuidador informal podia desencadenar
a la manifestacié de cansament fisic, psiquic i emocional amb respostes negatives

davant les cures del malalt, el que s"anomena claudicacié familiar.

2.4 Claudicacio familiar

2.4.1 Definicio de claudicacio familiar

La claudicacio familiar és la manifestacio implicita o explicita de la pérdua de capacitat
dels membres de la familia per oferir una resposta adequada a les multiples demandes

i necessitats del pacient a causa de I'esgotament o sobrecarrega (20).
2.4.2 Tipus de claudicacio familiar

La claudicacié familiar, segons De Quadras i col:l (20), es pot tipificar segons la relacié
amb el moment en que apareix, amb la seva durada, amb |'area personal a la que
afecta, amb la seva causa principal i, finalment, amb al nombre de persones a qui
afecta. Pel que fa al moment en que apareix pot ser: Precog, apareix quan s’informa
del mal pronostic del malalt i el cuidador esta en una fase de negacid i minimitza les
demandes del pacient; Tardana, és la sobrecarrega del cuidador que apareix passat un
temps; i Episddica, que apareix en moments puntuals quan hi ha preséencia de
simptomatologia brusca no prevista. Segons la durada de la claudicacié familiar,
aquesta pot ser: Accidental, degut a incidents de facil control; Temporal, en fases de
canvis en I'evolucio de la malaltia que requereix una adaptacio i un ajustament de rols;
i Permanent, on es manté mentre viu el malalt. En I'area d’afectacié la claudicacié
familiar pot ser: Emocional, si afecta en l'estat d’anim; i Social, si hi ha conducta
d’aillament per part del cuidador principal. Pel que fa la causa de la claudicacio
familiar, aquesta pot ser bé directa per aparicié abrupta de la malaltia o bé Indirecta,
provocada per motius economics i/o per desplacaments, entre altres. Finalment,

segons el nombre de persones afectades per la claudicacié familiar, aquesta pot ser:
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Individual, quan afecta al cuidador Unicament; Grupal, quan afecta a la familia; i
Global, quan afecta a la familia i altres membres del voltant incloent-hi I'equip

terapeutic.

A la Taula 1 es pot visualitzar de forma resumida els diferents tipus de claudicacid

familiar.

TAULA 1: Tipus de claudicacié familiar

Aparicié Duracié Afectacio Causa Nombre de persones
afectades
= Precog = Accidental =  Emocional = Directa = |ndividual
= Tardana = Temporal = Social = Indirecta =  Grupal
= Episodica = Permanent =  Global

2.4.3 Valoracio de la claudicacié familiar

Per poder detectar i valorar la claudicacié familiar es tindran en compte aquells signes i
simptomes que es veuran desencadenats per la sobrecarrega del cuidador, a més a
més, dels factors de risc potencials de la seva aparicid. Aquests factors a tenir en
compte, segons alguns autors (20,21), es basaran segons el tipus de familia, el lloc de
residencia, I'evolucié de la malaltia del pacient pal-liatiu, les experiencies previes, la
vigencia de problemes no resolts, la incomunicacid en la familia, I'abséncia de
programes de prevencid, el protagonisme d’udltima hora, la ingerencia intempestiva
dels professionals sanitaris, i finalment, dels bons “samaritans”. En el tipus de familia
destaca la familia nuclear i la familia extensa. La primera indica que I'esgotament del
cuidador principal suposara una situacio de risc, ja que sera el cuidador principal qui es
fara carrec de totes les cures, en canvi, la familia extensa sera aquella que es repartira
les tasques en les cures del malalt pal-liatiu. Pel que fa el lloc de residéncia, no és el
mateix si la familia esta en el seu medi on no tindra problemes de comunicacié, de
cultura o d’aillament social, mentre que tots aquests problemes si que estarien afegits

en aquelles families que estan lluny del seu medi d’origen. Entre el medi urba i rural hi
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haura diferéncies a I’hora de les carregues del cuidar perque a les ciutats és més dificil
cuidar al pacient pal-liatiu al domicili, fet que no és tan problema en els pobles on les
cures s’assoleixen de forma més natural requerint menys assisténcia a centres
hospitalaris. En I’evolucié de la malaltia s’"haura de tenir en compte I'impacte que pot
suposar el canvi de cures curatives a CP, per aix0 sera important explicar-ho tot molt
bé de forma clara per a que les families puguin entendre-ho. Per altra banda, les
experiéncies anteriors en CP podran ajudar a afrontar millor la situacié per part de les
families i, pel que fa referéncia a la vigéncia de problemes no resolts, suposara que la
malaltia terminal es sumi a la llista de problemes quotidians. A més a més, |'abséncia
de programes de prevencié sera un risc a tenir en compte ja que una valoracié des del
primer moment tot i no presentar signes de sobrecarrega, seria ideal per revisar si pot
presentar-se cansament en el cuidador. Finalment, el protagonisme d’udltima hora sera
degut per la preséncia d’algun membre de la familia que apareix en els ultims
moments per tal de culpabilitzar al cuidador informal i altres membres involucrats a les
cures del malalt terminal; la ingerencia dels professionals podra fer que el familiar
generi una confusié de com ha de cuidar al seu malalt, i els bons “samaritans” seran
aquells voluntaris que han ajudat a les families en les cures perd que per diversos

motius deixen de prestar atencio.

2.4.4 Consegqiiéncies de la claudicacio familiar

El cuidador informal a causa del seu esgotament es sentira incapag¢ de donar resposta
total o parcial a les necessitats del pacient, fent que les cures que cuidador informal
pugui proporcionar no siguin de qualitat posant en evidéncia el benestar del pacient.
A més a més, la claudicacio familiar sera una de les causes principals i freqlents
d’ingrés de pacients terminals en unitats hospitalaries, quan la majoria de pacients

volen estar al propi domicili en el procés de la seva malaltia terminal (14).
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3.JUSTIFICACIO

Les CP es basen en les cures actives i holistiques emprades als pacients en una malaltia
progressiva i avangada que no respon al tractament, on es té com a prioritat el control
del dolor i altres simptomes. L’objectiu principal és promoure el confort i la millora de
la qualitat de vida del pacient al final de la vida, on la familia té un paper important i
primordial a prop del pacient, ja que com diu la SECPAL un dels principis basics de les
CP és I'atencid integral tenint en compte les necessitats fisiques, les emocionals, les
socials i les espirituals, on el malalt no és I'Gnic a ser ates sind que la seva familia forma

part de la unitat a tractar (1,4).

Per tant, la familia és la figura clau per tal d’aconseguir el benestar del pacient i
millorar la seva qualitat de vida, ja que segons alguns estudis (9,13) destaquen que el
cuidador principal és un membre de la familia directa. Aixi doncs, la parella o la filla,
principalment, seran els cuidadors principals que proporcionaran les cures necessaries
al malalt pal-liatiu en tot moment al domicili quan I'equip d’atencié domiciliaria de

cures pal-liatives no estigui present.

El fet que sigui un familiar qui s’encarregui de les necessitats del malalt pal-liatiu fa que
aquest es reconegui com un cuidador informal, ja que no disposa d’una formacié
previa per tal de realitzar unes bones cures. Aixo, a la llarga, fara que adquireixi una
série de problemes a nivell social, fisic, psicoldgic i economic que portara al cuidador
principal a manifestar una série de signes i simptomes d’esgotament. L'ansietat i la
depressié sén els dos exemples més prevalents que descriuen els estudis que patira el
cuidador cansat (16). Aixi doncs, es detectara una sobrecarrega del cuidador informal
gue posara en evidencia les cures que aquest proporcionara al malalt pal-liatiu,
derivant a una claudicacié familiar i deixant de complir, doncs, I'objectiu que promou

les CP.

El fet que el cuidador informal no tingui les competéncies adequades per impartir les
seves cures no significa que no sigui apte, ja que com s’ha dit, té un paper
imprescindible en I'acompanyament del pacient pal-liatiu en tota la seva evolucid. Per

aquest motiu, seria interessant oferir una intervencid per tal d’educar al cuidador
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informal assegurant unes cures el més Optimes possibles i, aixi, reduir o, fins i tot,
evitar la sobrecarrega del cuidador que permeti oferir el benestar i la qualitat de vida

que el pacient mereix. Perque si es cuida al cuidador, es cuida al malalt.
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4.0BJECTIUS
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4.0BJECTIUS

Revisada la bibliografia i detectant un problema de salut, com és la sobrecarrega del

cuidador informal, es marcaran uns objectius.
Els objectius principals seran:

1) Detectar nivells d’ansietat i depressié en aquells cuidadors informals de malalts
pal-liatius al domicili.

2) Detectar la sobrecarrega del cuidador en aquells cuidadors informals de malalts
pal-liatius al domicili.

3) Reduir nivells d’ansietat i depressié i/o la sobrecarrega del cuidador en aquells

cuidadors informals de malalts pal-liatius al domicili.
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5.METODOLOGIA

5.1 Poblacié diana

La poblacié diana a qui s'impartira la intervencid, sera aquella que s’encarregui de les
cures del malalt palliatiu al domicili. Aixi doncs, es dirigira al cuidador informal de

pacient pal-liatiu al domicili.

Restaran exclosos aquells cuidadors formals que, per definicid, rebi un remuneracié
economica pels seus serveis partint d’'una formacié i educacié que l'avalen per

proporcionar cures.
5.2 Professionals als qui va dirigit

Segons la OMS, la infermeria és la professié que abasteix I'atencid autonoma i en
col-laboracié dispensada a persones de totes les edats, families, grups i comunitats,
malalts o no, i en totes circumstancies. Comprén la promocié de la salut, la prevencié
de malalties i I'atencié dispensada a malalts, discapacitats i persones en situacié

terminal (22).

Partint d’aquesta definicio, els professionals encarregats per dur a terme la intervencié
al cuidador informal de pacient pal-liatiu, seran els professionals d’infermeria que
treballin en un equip de cures pal-liatives a domicili. A més a més, infermeria és el
professional sanitari més proxim i manté un contacte directe amb el pacient i el seu

nucli familiar.
5.3 Sintesi de I’evidéncia trobada

A la vista dels resultats d’estudis i de la bibliografia consultada sobre possibles
intervencions a realitzar per un cuidador informal amb sobrecarrega, s’obté la seglient

evidencia:

El professional d’infermeria, primer de tot, ha de valorar les tasques que realitza el

cuidador informal per tal de tenir en compte les repercussions que puguin sorgir, com
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per exemple, I'aparicio de signes d’esgotament. A continuacio, és important treballar
un pla de cures personalitzat pel cuidador informal amb I'objectiu de detectar de
manera precog I'aparicio d’ansietat i depressid, aixi com de sobrecarrega del cuidador

i, en cas d’aparicid tractar-ho per tal d’evitar la claudicacié familiar (18,23).

Per valorar la sobrecarrega, I'EZ és I'escollida en la majoria dels casos, perd Gort i col:l,
van arribar a la conclusié que tot i ser una escala valida, era una escala massa llarga i
alguns items no exploraven a la perfeccié els problemes de claudicacié en els
pal-liatius. Per aix0, es va realitzar una versio reduida de I'escala amb només 7 items,
mostrant especificitat i sensibilitat del 100% (Annex 3). L'Gs d’aquesta escala podra
comportar que es faci anar diariament de forma rapida per reconeixer la sobrecarrega
dels cuidadors amb més risc i posar en practica el més aviat possible mesures
especifiques assistencials (24). Regueiro i col:l (25) ho confirmaven en un estudi
posterior.

En l'article de Ubiergo i col:l (18) es mostra que la infermeria és fonamental per
detectar a temps el cansament en el paper del cuidador i, destaca com a intervencio a
aquest fet, proporcionar educacié per la salut a la familia sobretot quan la capacitat
del cuidador per donar cures és diferent, pel que s’haurien de planificar programes

educatius i d’informacio.

Zapata i coll (23), per altra banda, va més enlla i diu en el seu estudi que el
recolzament familiar és imprescindible aplicant la seva intervencié amb la identificacié
dels recursos humans a la familia i fixar periodes de descans i, també exposa la
valoracié d’una possible institucionalitzacié del pacient, la qual pot ser intermitent o
parcial, que permetra un descans del cuidador familiar per a qué pugui continuar

portant les cures de la millor manera possible.

Un estudi realitzat a Lleida que valorava I'Us de I'EZ en claudicacié de CP, indicava que
els cuidadors informals obtenien menys puntuacié i, per tant, menys sobrecarrega als

10 dies de I'ingrés del seu malalt (24).

Mufioz i col:l (21), en canvi, mostra una intervencié més explicita partint de la
prevencio i de la reduccié de la sobrecarrega del cuidador informal, quan el cuidador

principal pateix la sobrecarrega del cuidador. Aquestes intervencions a la familia es
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basen en una escolta atenta de les demandes i suggeriments, en donar informacié
puntual, adequada, comprensible i continua sobre I'evolucié del malalt, en fer un
entrenament de les tasques a realitzar, en informar sobre tots els recursos formals i
informals disponibles i, finalment, en donar suport i recolzament emocional. Tot aixo,
I"'autor ho considera vital per prevenir la claudicacié del cuidador informal. Per altra
banda, una vegada detectat el problema en els cuidadors informals, s’ha d’actuar
procurant obtenir la major rapidesa per la recuperacié del control de cures per part de

la familia.

Altres autors com Rodriguez i col:l (8), aconsella valorar de forma sistematica la
dependéncia dels malalts pal-liatius utilitzant instruments de mesura que permetin
valorar les ABVD, com és l'escala de Barthel (Annex 4), aixi com les Activitats
Instrumentals de la Vida Diaria (AIVD), escala de Lawton y Brody (Annex 5) i, a la
vegada, valorar les necessitats dels cuidadors informals per tal de saber com ho van
portant ells. A més a més, afegeix que sempre es reforcaran els elements positius de
les cures que estaran realitzant i es fomentara la percepcioé d'utilitat. Si cal, s'intentara
facilitar ingressos temporals en institucions per promoure el descans davant el

previsible esgotament del cuidador.

A més a més, s’ha valorat que el lliurament de material escrit per donar informacio i
educacié sanitaria és favorable per tal de que els familiars retinguin millor la
informacié rebuda, fent que s’administri millor les pautes donades per part de I'equip
pal-liatiu. La documentacié primordial que els equips de cures pal-liatives a domicili fa
arribar és: l'informe medic i infermer, el full de tractament, un document de

presentacio de la unitat i de les vies de contacte, i consells impresos (26).

Alonso i col-l (14), va realitzar un estudi on el seu objectiu era reduir la sobrecarrega
del cuidador informal mitjancat la potenciacié de recursos i la disminucié de la
vulnerabilitat. Primer de tot va detectar les principals fonts d’estrés del cuidador, els
quals van ser: 1) Incertesa vers I'is dels tractaments, 2) abséncia de coneixements de
les cures especifiques que requereix el pacient, 3) manca de recolzament per part dels

professionals sanitaris i , 4) canvis en els rols familiars. A continuacid, va exposar
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guatre tipus de necessitats en I'atencié a la familia, on el primer era aconseguir el
maxim benestar del pacient, el segon era aportar informacié adequada, el tercer era
I’'assessorament practic de les cures i, finalment, el quart feia referéncia al recolzament
emocional. Aquest autor es va plantejar una intervencié que consistia en informar per
avancat de la probable evolucié del malalt i de les cures que aquest aniria requerint
aixi, doncs, es disminuiria la incertesa. A més a més, afegia que els cuidadors

necessitaven aprendre diverses técniques basiques de caracter especific.

Exemples de cures basiques i alhora especifiques, els posa Torres i col-l (12) en el seu
article. Concretament, en la necessitat de moure’s i mantenir una postura adequada,
I'autor intervenia amb educacid en técniques de mobilitzacié de familiars,
entrenament en la realitzacid de transferéncies, educacid en la realitzacio dels canvis
posturals i, finalment, educacié en aspectes relacionats amb la higiene postural. Una
altra necessitat relacionada com és la d’aprendre, I'autor destaca que seria important
informar, formar i capacitar els cuidadors informals d’habilitats, aixi com afavorir la
implicacio de la resta de membres de la familia en el desenvolupament de les habilitats

de les cures al malalt pal-liatiu, entre altres.

Aixi també ho diu un article de Moreira i col:l (27), indicant que I'avaluacié de les
condicions de la familia per a les cures del malalt pal-liatiu al domicili i un entrenament
dels cuidadors per assumir cures de baixa complexitat que requereixin coneixements
tecnics d’infermeria, son intervencions necessaries per |'assistencia domiciliaria del

pacient terminal.

En el cas de no aplicar cap intervencié, Ferre i col-l (28) afirmen en el seu estudi,
I'ansietat del cuidador informal augmentara arribant a nivells que poden dificultar les
cures i generar la claudicacié familiar, elements que poden afavorir la

institucionalitzacid de la persona cuidada.

Finalment, com a suport social a les families es destaca la Llei de la Dependéncia
39/2006, del 14 de desembre del 2006. Aquesta llei valora de forma integral el grau de
dependencia del pacient, classificant la manca d’independéncia en tres graus on en
cada un d’ells es divideix en dos nivells. Segons el grau i el nivell, el pacient i/o

cuidador es pot beneficiar de les prestacions ofertes en serveis de prevencid en
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situacions de dependéncia, prestacions economiques de caracter periodic i
excepcional per tal de reduir la carrega econdmica i fisica que puguin presentar els

cuidadors informals (13).
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6.INTERVENCIO

32



Formacid sanitaria al cuidador informal en les cures del pacient pal-liatiu al domicili

6.INTERVENCIO

Quan el final de la vida esta proxim per una malaltia terminal és primordial
proporcionar al pacient i a la familia la major qualitat de vida possible. Per un bon
control del pacient cal tenir en compte a la familia en la forma activa de les cures,
assegurant una bona qualitat en aquestes. Aix0, es pot aconseguir si es realitza una

bona intervencio cap al cuidador principal.

6.1 Detectar nivells d’ansietat i depressio en aquells cuidadors

informals de malalts pal-liatius al domicili.

L'ansietat i la depressié sén dues de les manifestacions que el cuidador informal
presenta quan esta al carrec del malalt pal-liatiu al domicili. Les raons sén diverses, ja
sigui per la manca de coneixements i experiéncia que pugui tenir el cuidador vers les
cures i necessitats del pacient, com per I'esgotament d’una llarga evolucid de la
malaltia. L'ansietat pot ser un desencadenant cap a la depressié si el cuidador té
frustracid per sentir-se cansat fisicament i emocionalment per les cures constants que

ha de realitzar.

Aixi doncs, infermeria es plantejara un pla d’actuacié per tal de detectar nivells tant
d’ansietat com de depressié mitjancant I'escala HADS. En aquest questionari de 14
items s’avaluaran 7 items referents a la depressio i 7 items referents a I'ansietat, on
una puntuacié igual o superior de 8 es considera un possible cas de depressié i ansietat

(15).

Per tant, mitjancant unes poques preguntes senzilles ens podrem fer una idea dels

sentiments que té el cuidador i quines motivacions té.

L'escala es passara a la primera visita al domicili que es realitzi amb la resta d’equip
multidisciplinari, formant part de les valoracions d’infermeria. A més a més, es re
avaluara al cuidador en cada visita que infermeria faci per tal d’estar al dia dels canvis
emocionals que pugui anar patint el cuidador: detectar noves puntuacions sigui tant a

I'alca com a la baixa.
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6.2 Detectar la sobrecarrega del cuidador en aquells cuidadors

informals de malalts pal-liatius al domicili.

La sobrecarrega del cuidador informal és la conseqliencia principal de les cures per
part del cuidador informal. La seva manca de formacid, el seu canvi de rol en la familia
i 'adaptacio a les noves situacions fan que el cuidador principal pateixi una negacio per
continuar amb les seves tasques cap al malalt pal-liatiu comprometent la qualitat de
les cures i per tant, el benestar del propi pacient. Es per aixd que infermeria es
plantejara primer de tot una intervencid per detectar la sobrecarrega del cuidador

informal.

Aguesta intervencio consistira en realitzar una serie de valoracions de la sobrecarrega
al cuidador principal. La valoracié es fara mitjancant I'EZ reduida en 7 items, on una

puntuacio per sobre de 17 indicara sobrecarrega (24).

La primera valoracié es passara a la primera visita domiciliaria que I'equip de cures
pal-liatives a domicili faci al malalt pal-liatiu, aixi doncs, es podra fer una idea inicial de

com esta el cuidador i en quina situacié es troba.

Tant si el cuidador presenta o no sobrecarrega, infermeria re avaluara periodicament
en cada visita I'estat d’esgotament del cuidador per tal de detectar el més aviat
possible aquells casos que puguin presentar sobrecarrega mitjancant les variacions de
la seva puntuacié i, en els casos que si es presenta sobrecarrega, valorar I'evolucid i

progrés del cuidador mitjancant la mateixa comparacié numeérica.

6.3 Reduir nivells d’ansietat i depressio i/o la sobrecarrega del
cuidador en aquells cuidadors informals de malalts pal-liatius
al domicili.

Una vegada detectat els nivells d’ansietat i depressid, aixi com de sobrecarrega del

cuidador informal, es plantejara reduir aquests valors tenint en compte aquells

aspectes que ho desencadenen.
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L’educacio sanitaria requerira informacio clara sobre la malaltia, la seva evolucid, i el
que és més important, el com cuidar-lo. A més a més, proporcionara informacié que el
cuidador informal requereixi com, per exemple, ajudes socials. En aquest cas en
concret, aixi com en |'ajuda psicologica, es podra derivar el cas a la resta de I'equip
multidisciplinari. L’actitud per dur a terme qualsevol intervencié també sera important
ja que ha d’haver amabilitat i empatia per ajudar a que en un futur, el cuidador i la

familia, recordin I’experiéncia de forma agradable i agraida, i no tot al contrari (29).

Aixi doncs, una vegada esta detectat els nivells d’ansietat i depressio, i de
sobrecarrega, es plantejara un cronograma setmanal per tal de dur a terme la
formacié. La formacié sera a carrec d’infermeria i consistira en ensenyar aquells
principis basics i generals de les necessitats que anira requerint el malalt durant
I’evolucié de la seva malaltia pal-liativa, tant al cuidador informal com a la resta de
familia per tal que puguin ajudar a les tasques. Aixi doncs, el cuidador principal no
estara oferint cures les 24 hores del dia i podra dedicar part del seu temps en activitats
d’oci per socialitzar-se. L'ordre de les sessions anira relacionat amb I'augment de la
dependéncia que anira adquirint el pacient, ja que les necessitats aniran variant

conjuntament amb les seves cures (27).

La periodicitat sera setmanal ja que més d’'una vegada per setmana seria excessiu
perque infermeria no disposa de temps per assistir a tots els pacients, i mensual seria
un periode de temps massa ampli que no s’aconsella en malalts pal-liatius pel seu curt
pronostic. Tot i aixi, segons com avanci el malalt, es podran ampliar les sessions de
forma quinzenal o bé apropar-les en el tems, aixi com I'ordre d’aquestes. La duradaii la
tematica de les sessions formatives també estan obertes a canvi per tal d’ajustar-les de
forma personificada a les necessitats del malalt i del propi cuidador i, aixi, oferir una
atencidé personalitzada. Les sessions, en un principi, aniran ordenades per temes, els

guals es poden observar a la Taula 2.
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TAULA 2: Ordre de sessions per tematiques

SESSIO 1 Medicacié

SESSIO 2 Nutricié
Eliminacié

SESSIO 3 Respiracié

Cures de la boca
SESSIO 4 Son i descans

Termoregulacié

SESSIO 5 Dolor

SESSIO 6 Mobilitat i higiene
postural

SESSIO 7 Pell i mucoses

SESSIO 8 Atencié a I'agonia

En cas que la sobrecarrega no es redueixi, es plantejara al cuidador informal I'ingrés
hospitalari del malalt pal-liatiu a fi d’aconseguir un alliberament fisic, psiquic i

emocional del cuidador principal durant un periode de temps limitat (30).

Les sessions es desenvoluparien de la seglient manera, tot i que es poden oferir canvis

segons les necessitats del pacient i del cuidador principal:
SESSIO 1

La primera sessi6 es realitzara dos dies després de la primera visita a domicili amb
I’'Equip de cures pal-liatives a domicili, ja que si el cuidador pateix d’un bon principi
ansietat i depressid i/o sobrecarrega, s’haura d’intervenir el més aviat possible i, en cas
que no presenti ansietat i depressid i/o sobrecarrega, sera important mantenir
contacte amb el cuidador informal de forma proxima per tal de tenir present la
puntuacio que es vagi adquirint a les escales de valoracid i poder-ho comparar per tal

de prevenir-ho.
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En aquesta visita primer de tot es fara un repas de la primera visita i es tornara a

passar les escales de valoracid: EZ i HADS.

A continuacié, es repassara el tractament farmacologic del pacient i explicarem els
dubtes d’administracié que hagin pogut sorgir. Recordarem els medicaments, aixi com

les posologies i la freqliencia d’aquests.

Es respondra questions i dubtes que el cuidador i/o la familia puguin tenir, pero no es

tractaran més temes per tal de no proporcionar massa informacio.

SESSIO 2

La segona sessid es realitzara passada una setmana aproximadament. En aquesta
ocasié es tractara la nutricié i I'eliminacid, ja que en pacients pal-liatius hi ha molts

canvis en aquests dos patrons.

Primer de tot, es passaran les escales de valoracio de EZ i HADS, aixi com també es fara
un repas de la medicacid preguntant al cuidador quins medicaments administra i cada

quant.
A continuacid, aconsellarem al cuidador activitats pel que fa referéncia a la nutricié.

- Donar a coneixer que hi hauran canvis en I'alimentacio, a no ser que ja
estiguin presents. Un exemple clau és la pérdua de gana.

- Oferir el menjar amb una bona presentacid, aixi com donar-li el que li
vingui de gust amb la quantitat desitjada.

- La textura del menjar haura de ser relacionada a I'estat del malalt, ja
sigui normal, triturada, liquida o pastosa.

- S’haura de tenir en compte que sempre que sigui possible les menjades
les realitzi amb la familia i, sind al llit incorporat, perd sempre
acompanyat.

- Proporcionar aliments frescs i rics en aigua com les gelatines en fases
més avancades de la malaltia.

- Estimular la ingesta de liquids.
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En I'eliminacio:

- Es valorara que hi hagi una bona eliminacid urinaria, tenint en compte
aproximadament la quantitat d’orina en relacié amb els liquids ingerits.

- Sinformara al cuidador i a la familia que els medicaments opiacis
produeixen estrenyiment, aixi com la disminucid de I’activitat. Per tant,
sera aconsellable oferir menjars rics en fibra i I'administracié de laxants.

- Esvalorara la freqiiéncia d’anar de ventre aixi com la seva consistencia.

- Es parlara sobre la importancia d’evitar I'impacte fecal.

Abans de deixar el domicili, li direm al cuidador que ens digui aquells aspectes que
recorda i li proporcionarem un full explicatiu de totes les recomanacions que li hem

fet.
SESSIO 3

La tercera sessid es realitzara passada una setmana aproximadament. En aquesta visita

es tractara la respiracié i les cures de la boca.

Primer de tot, com cada vegada, es passaran les escales de valoracié de EZ i HADS, aixi
com també es fara un repas de dubtes de la sessié anterior alhora que es preguntara si

té les recomanacions presents en el seu dia a dia
A continuacid es parlara dels problemes respiratoris i les cures de la via aéria:

- Informarem de la possible preséncia de secrecions amb el malalt
pal-liatiu, sobretot en fases avancades que per manca d’activitat les
secrecions no s’eliminen i produeix sorolls incomodes.

- Utilitzar humidificadors i sorbets de liquids per tal d’evitar la tos.

- Facilitar I'eliminacié de secrecions mitjancant fisioterapia respiratoria i
adquirint una postura adequada.

- Realitzar exercicis respiratoris per tal d’evitar la respiracid

diafragmatica.

En les cures de la boca:
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- Netejar minim dos cops al dia la boca amb un raspall suau, i amb aigua i
a vegades amb clorhexidina.

- Netejar la boca després de les menjades.

- Hidratar els llavis.

- Valorar si hi ha signes d’infeccié.

Abans de deixar el domicili, li direm al cuidador que ens digui aquells aspectes que
recorda i li proporcionarem un full explicatiu de totes les recomanacions que li hem

fet.
SESSIO 4

La quarta sessié es realitzara passada una setmana aproximadament. En aquesta sessio

es tractara el son i el descans, i el manteniment de la temperatura corporal.

Primer de tot, com cada visita, es passaran les escales de valoracié de EZ i HADS, aixi
com també es fara un repas de dubtes de la sessio anterior alhora que es preguntara si

té les recomanacions presents en el seu dia a dia.

Pel que fa el son i el descans:

Es valorara les hores i qualitat del son del pacient i de les seves com a

cuidador.

- Aconsellarem mesures per conciliar el son: reduir I'estimulacié
ambiental, técniques de relaxacié, dormir amb roba neta, una dutxa
prévia a anar a dormir, etc.

- Intentar que el malalt passi el dia fora de I'habitacié si és possible, i si

aquest esta enllitat, repassarem la medicacié hipnotica.
En el tema de la termoregulacio:

- Si hi hafebre, informar a I’equip domiciliari de cures pal-liatives. Si hi ha
medicacié pautada, es repassara.
- S'oferiran mesures de confort: roba fresca i neta, canvi de llencols,

mantenir la temperatura ambiental fresca, etc.

39



Formacid sanitaria al cuidador informal en les cures del pacient pal-liatiu al domicili

- En cas d’haver hipotermia: mantenir la temperatura ambiental
escalfada, impedir la pérdua de calor mitjangant mantes i roba, entre

altres.

Com cada setmana, la visita s’acabara repassant els aspectes i proporcionant un full on

s’aportaran més consells.

SESSIO 5

La cinquena sessid es realitzara passada una setmana aproximadament. En aquesta

visita es tractara el dolor.

Com cada vegada, la sessié comencgara passant les escales de valoracié de EZ i HADS,
aixi com també es fara un repas de dubtes de la sessié anterior alhora que es

preguntara si té les recomanacions presents en el seu dia a dia.

El dolor és el simptoma més prevalent que esta present en els malalts pal-liatius, per

aquest motiu, és important dedicar una sessié només parlant del dolor. Aixi doncs:

- S’ensenyara a fer una valoracio del dolor: tipus del dolor, localitzacio,
intensitat i freqliencia.

- Valorar 'eficacia de les analgesies.

- Detectar les manifestacions facials del dolor.

- Informar, educar i responsabilitzar al cuidador i a la familia de la
importancia de complir el pla terapéutic, aixi com fer un bon us de la
medicacié de rescat.

- Es creura sempre al pacient quan manifesti dolor i se li administrara la
medicacié pautada.

- No utilitzar placebos.

- Adaptar 'ambient relaxat i comode.

La visita s’acabara repassant els aspectes i proporcionant un full on s’aportaran més

consells. A més a més, es respondran dubtes que vagin sorgint.
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SESSIO 6

La sisena sessio es realitzara passada una setmana aproximadament i com sempre, es
passaran les escales: EZ i HADS. En aquesta visita es tractara la mobilitat ja que el
pacient cada vegada anira perdent independéncia i per tant, mobilitat. Aixi doncs sera

important :

- Ensenyar postures higieniques per mobilitzar al malalt.

- Educar a com mobilitzar al malalt en les transferéncies del llit a la
cadira, i a la inversa.

- Ensenyar com lateralitzar al malalt i deixar-lo en postura lateral de
seguretat.

- Ensenyar als familiars a com fer canvis de talles, llencols, bolquers, etc

en el pacient enllitat.

A més a més, en aquesta sessid s’entregara documentacid escrita per tal de tenir
present els moviments adequats, aixi com es realitzara part practica entre infermeria i

el cuidador i la familia, si s’escau.
SESSIO 7

La setena sessid es a la setmana seglient aproximadament. En aquesta visita es
tractara la pell i mucoses. La rad és perque en relacié amb la immobilitat, el pacient

pot presentar Ulceres per pressié (UPP).

Per comencar es passaran les escales de valoracié de EZ i HADS i es fara un repas de la

mobilitat, aixi com respondre dubtes.
Per les cures de la pell i mucoses:

- Es mantindra la pell neta, ben seca i hidratada.

- Esrealitzaran canvis posturals.

- S’administrara olis hiperoxigenats en les protuberancies ossies.

- En cas que hagi preséencia de ulceres i se li apliqui un tractament, se li
recordara i es repassara per tal de resoldre dubtes.

- Ensenyarem a fer embenats en cas que estigui indicats.
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Al finalitzar la sessid s’entregara documentacié escrita sobre la tematica tractada.

SESSIO 8

La vuitena i dltima sessid en la intervencid, es realitzara passada una setmana
aproximadament des de la ultima. Aquesta anira adaptada segons les necessitats ja

que per ser la ultima, va dedicada a I'atencio a I'agonia.

Primer de tot, com cada vegada, es passaran les escales de valoracié de EZ i HADS, aixi

com es fara un repas de dubtes de la sessid anterior.
En I'atencid a I'agonia:

- S’avisara al cuidador i a la familia dels canvis conductuals que el pacient
pugui presentar, sent la desorientacid i el deliri els dos principals signes.

- S’informara de alteracions en les constants vitals, aixi com en
I’eliminacid.

- Es tindra en compte que hi haura presencia d’estretors, disminucié del
nivell de consciéncia i deteriorament de I'estat fisic.

- Es dedicara I'estona necessaria per parlar amb el cuidador i els familiars
sobre canvis que han pogut detectar, i que els hi suposa amb ells.

- Es fara emfasis en les mesures de confort en la situacié de fi de vida,

fent que el malalt estigui el més tranquil com sigui possible.

Al finalitzar la sessié es repartira documentacié escrita on apareguin els principals

aspectes a tenir en compte en I'agonia.
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7.AVALUACIO
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7.AVALUACIO

Una vegada es realitza la intervencio, és important fer una avaluacié per tal de valorar

si s’"han complert o no els objectius que es marquen inicialment.

Per aquest motiu, I'avaluacié estara organitzada per els objectius que préviament

s’han marcat.

7.1 Detectar nivells d’ansietat i depressi6 en aquells

cuidadors informals de malalts pal-liatius al domicili.

En 'objectiu de detectar nivells d’ansietat i depressié en aquells cuidadors informals
de malalts pal-liatius al domicili, I'avaluacio per tal de valorar si s’"ha complert |'objectiu
sera mitjancant I'escala HADS. Amb aquesta escala es detectaran els nivells d’ansietat i
depressié que el cuidador informal pugui presentar en el seu dia a dia i comparar-ho
amb els resultats obtinguts préeviament i verificar si a mesura que es realitzen les

sessions aquests disminueixen.

7.2 Detectar la sobrecarrega del cuidador en aquells

cuidadors informals de malalts pal-liatius al domicili.

En I'objectiu de detectar la sobrecarrega del cuidador en aquells cuidadors informals
de malalts pal-liatius al domicili, I'avaluacio per tal de valorar si s’ha complert I'objectiu
sera mitjancant I'Escala reduida de Zarit. Amb aquesta escala es detectara si hi ha
sobrecarrega mitjancant un questionari de 7 preguntes, i en cas de que
categoricament no es detecti, es podra comparar numericament si els resultats

disminueixen a mesura que es realitzen les sessions de formacid.
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7.3 Reduir nivells d’ansietat i depressio i/o la sobrecarrega del
cuidador en aquells cuidadors informals de malalts pal-liatius

al domicili.

En l'objectiu de reduir els nivells d’ansietat i depressid i/o de sobrecarrega del
cuidador en aquells cuidadors informals de malalts pal-liatius al domicili, I'avaluacié
per tal de valorar si s’Tha complert I'objectiu sera mitjangant I'escala reduida de
valoraciod de Zarit. L’escala es passara en la primera visita i una vegada per setmana. En
els casos que s’hagin detectat categoricament ansietat i depressidé i/o sobrecarrega,
com es realitzara la intervencié paral-lelament, es podra comparar els resultats
obtinguts posteriorment podent demostrar la reduccid categorica d’aquestes
variables. En cas que no s’hagi detectat categoricament ansietat i depressid i/o
sobrecarrega, es podra valorar si s’ha reduit numeéricament els valors obtinguts en
cada una de les escales per cada variable, aixi doncs, es podra comprovar si es realitza

una bona prevencié.

En els casos que no es redueixi, es dura a terme I'ingrés del malalt pal-liatiu a I'ambit
hospitalari ja que un estudi realitzat a I’'Hospital Arnau de Vilanova de Lleida a I'any
2003, es va valorar mitjangant I'EZ la claudicacié familiar en el moment de I'ingrés del
malalt pal-liatiu on el resultat va ser que la claudicacio familiar dels que provenien del
domicili era del 100%. En un 38,6% dels cuidadors es va repetir la valoracié mitjangant
I’'EZ quan el pacient va ser donat d’alta, i la millora va ser significativa ja que es
reflexava una alliberacié de la carrega de les cures en tots els casos excepte un. La
puntuacio de la EZ realitzada a I’alta va ser inferior a la de I'ingrés, ja que en el moment
de l'ingrés va ser de 61,18 punts i als deu dies la puntuacié va disminuir fins a

I’obtencié de 49,18 punts. (30)
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8.DISCUSSIO

La poblacié cada vegada és més envellida i es donen més casos de malalties croniques
derivant a terminals, és molt important tenir present les CP en tot el procés de fi de
vida i I'acompanyament tant del malalt com de la familia, tal com destaca la OMS (1) i
la SECPAL (4). Es per aixd, que és imprescindible tenir cura de la familia, concretament
del cuidador principal, per tal d’assegurar unes bones cures quan el personal de CP no
sigui present. Aixo voldra dir, dedicar al malalt el seu temps per aconseguir un maxim
de confort pero també educant a la familia per a qué vetlli per aquest objectiu
primordial. Davant de tot aquest cami dificil a seguir, sera probable que el cuidador
principal manifesti unes actituds i aptituds degenerades a causa de la seva dedicacié
plena i sera, doncs, quan infermeria juntament amb la resta de I’equip multidisciplinari

haura d’actuar per tal de millorar aquest problema.

Aixi doncs, davant de I'ansietat, la depressid i la sobrecarrega s’ha de plantejar uns
objectius marcats a fi de detectar I'ansietat i depressio, aixi com la sobrecarrega de
forma categorica, i disminuir els resultats obtinguts sigui també de forma categorica o

bé de manera numerica.

La intervencid per totes elles es basa en passar les respectives escales de valoracio, la
HADS i I'EZ reduida (aixi podra comportar que es faci anar diariament de forma rapida)
per tal de detectar la preséncia d’ansietat i depressid per una banda, i la sobrecarrega
per l'altra. En cas que no es detectés en primer moment totes aquestes
manifestacions, la intervencid mitjancant educacié sanitaria a les cures del malalt
pal-liatiu ja estarien encarades per a qué el cuidador no presentés cap signe ni
simptoma d’esgotament i aixi s’assegurarien cures de qualitat: per la seva manca de
sobrecarrega, ansietat i depressid i, alhora, per la seva formacid ja que s’aniria
informant de possibles simptomes, signes i situacions que podria passar en un futur no
molt llunya, tal com deia Zapata i col:l (23). Per la seva banda, A. Alonso va plantejar
una intervencié que consistia en informar per avangat de la probable evolucié del
malalt i de les cures que aquest aniria requerint, aixi doncs, es disminuiria la incertesa

(14).
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L’educacid sanitaria anira enfocada a realitzar un cronograma setmanal per tal de
repartir les sessions de formacid i informacié basant-se en multiples estrategies com la
solucié de problemes i informacid per les cures de salut ja que aixi ajuden a disminuir
els nivells d’ansietat, depressié i sobrecarrega, tant a nivell categoric com a nivell
numeric, tal com diu P.R. Sherwood (31).

Els temes a tractar a les sessions, anaven en un ordre relacionat amb la dependeéncia
gue aniria adquirint el pacient, ja que en els primers dies de la nostra atencid és
probable que el cuidador hagi d’intervenir més en aspectes nutricionals i d’eliminacié,
aixi com la medicacié que els hi crea incertesa, i a mesura que evoluciona la malaltia i
per tant el malalt s’enlliti, necessitara aprendre segons Torres (12) sobre temes de
mobilitzacid i cures de la pell, per exemple. Tot i aixi, es tindria en compte que marcar
un ordre per les tematiques seria dificil, ja que cada pacient pot presentar necessitats
diferents, i per aquest motiu, les sessions estarien obertes a canvis per tal d’ajustar-se
a una assisténcia personalitzada tant pel pacient com pel cuidador principal. Pel que fa
a la documentacié escrita entregada a totes les sessions ajudaria a que el cuidador
principal retingués els aspectes donats a la formacié ja que tal com va dir Mufoz (21),
proporcionar informacidé per escrit ajudava a assolir millor els nous conceptes, aixi
doncs, per aquest motiu en cada visita es donara consells i técniques d’infermeria

protocol-litzades, en format paper (32).

En cas que s’hagués detectat ansietat i depressié i/o sobrecarrega, es realitzaria la
mateixa educacid sanitaria per sessions per aixi disminuir els seus dubtes i carregues,
perqué no només es forma al cuidador, sind que també s’intenta que la familia
participi i aixi ella pugui dedicar periodes de descans. En el transcurs de les sessions
s’aniria avaluant si hi ha una disminucié numerica de I'EZ per la sobrecarrega i de la

HADS per I'ansietat i depressid, ja que totes dues es passaven en cada sessio.

Si la sobrecarrega no disminuis, es plantejaria I'ingrés hospitalari del malalt pal-liatiu de
forma intermitent que permetra un descans del cuidador familiar (23). Un estudi

realitzat a Lleida que valorava I'is de I'EZ en claudicacid de CP, indicava que els
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cuidadors informals obtenien menys puntuacid i per tant, menys sobrecarrega als 10

dies de I'ingrés del seu malalt (24).

Per concloure, és necessari una formacié basica a aquells cuidadors informals per tal
d’aconseguir unes cures de qualitat, ja que el pacient pal-liatiu depen d’aquestes per

obtenir un benestar en els seus ultims mesos de vida.
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9.CONCLUSIONS

1. Valorar en cada visita domiciliaria I'ansietat i depressid, aixi com la sobrecarrega
proporciona una comparativa dels resultats obtinguts i, per tant, facilita intervenir de
manera preventiva per reduir de forma numerica en aquells casos que no s’ha detectat

de forma categorica aquestes variables.

2. Realitzar educacidé sanitaria mitjancant una formacié personalitzada al cuidador
principal, ajuda a reduir nivells d’ansietat i depressid, aixi com sobrecarrega de manera

categorica com numerica, és a dir, preventiva.
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ANNEX 1: ESCALA DE SOBRECARREGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

(CAREGIVER BURDEN INTERVIEW)

item Pregunta a realizar Puntuacion

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

5 ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no
dispone de tiempo suficiente para usted?

3 ¢éSe siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender
ademads otras responsabilidades?

4 éSe siente avergonzado por la conducta de su familiar?

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

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

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

8 ¢Siente que su familiar depende de usted?

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

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

11 éSiente que no tiene la vida privada que desearia debido a su
familiar?

12 éCree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar
de su familiar?

13 éSe siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su
familiar?

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

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

16 éSiente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas

tiempo?
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item Pregunta a realizar Puntuacion

éSiente que ha perdido el control sobre su vida desde que la

17 . . ,
enfermedad de su familiar se manifesto?

¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras

18
personas?

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

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

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

En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de

22 su familiar?

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Barahona H, Viloria A, Sdnchez M, Callejo MS. Deteccidn del riesgo de claudicacién en los cuidadores de pacientes
ingresados en una Unidad de Cuidados Paliativos de Agudos. Med Paliat 2010;19(3):100-104.
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ANNEX 2: ESCALA D’ANSIETAT | DEPRESSIO (HAIDS)

A.1. Me siento tenso/a o nervioso/a:

3 Casitodoeldia

2 Gran parte del dia
1 De vezen cuando
0 Nunca

D.1. Sigo disfrutando de las cosas como siempre:

0 Ciertamente, igual que antes
1 No tanto como antes

2 Solamente un poco

3 Yano disfruto con nada

A.2. Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder:

3 Si,y muy intenso

2 Si, pero no muy intenso
1 Si, pero no me preocupa
0 Nosiento nada de eso

D.2. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:

0 lgual que siempre

1 Actualmente, algo menos

2 Actualmente, mucho menos
3 Actualmente, en absoluto

A.3. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:

3 Casitodo el dia
2 Gran parte del dia
1 Devezen cuando

0 Nunca
D.3. Me siento alegre:
3 Nunca

2 Muy pocas veces
1 En algunas ocasiones
0 Gran parte del dia

A.4. Soy capaz de permanecer sentado/a tranquilo/a y relajado/a:

0 Siempre

1 A menudo
2 Raras veces
3 Nunca

D.4. Me siento lento/a y torpe:

3 Gran parte del dia
2 A menudo

1 Aveces

0 Nunca

A.5. Experimento una desagradable sensacion de “nervios y hormigueos” en el
estomago:

0 Nunca
1 Soélo en algunas ocasiones
2 A menudo
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3 Muy a menudo

D.5. He perdido el interés por mi aspecto personal:

3 Completamente

2 No me cuido como deberia hacerlo

1 Es posible que no me cuide como debiera
0 Me cuido como siempre lo he hecho

A.6. Me siento inquieto/a como si no pudiera parar de moverme:

Realmente mucho
Bastante

No mucho

Nunca

O Rr N W

D.6. Espero las cosas con ilusion:

0 Como siempre

1 Algo menos que antes

2 Mucho menos que antes
3 Enabsoluto

A.7. Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor:

Muy a menudo

Con cierta frecuencia
Raramente

Nunca

O r NN W

D.7. Soy capaz de disfrutar con un buen libro o con un buen programa de radio o
television:

0 A menudo

1 Algunas veces
2 Pocas veces

3 Casinunca

PUNTUACION

Se considera que entre 0 y 7 no indica caso, entre 8 y 10 seria un caso dudoso y las
puntuaciones superiores a 11 son, probablemente, casos en cada una de las
subescalas.

Ministerio de sanidad y consumo. Guia de Préctica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos de Ansiedad
en Atencién Primaria. 2008; Available at:

http://www.guiasalud.es/egpc/ansiedad/resumida/apartado03/tratamiento03.html. Accessed 02/05, 2013.
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ANNEX 3: ESCALA REDUIDA DE SOBRECARREGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

ITEM PREGUNTA A REALIZAR PUNTUACION

1
éSiente usted que, a causa del tiempo que gasta con su
familiar/paciente, ya no tiene tiempo suficiente para usted
mismo?

2
éSe siente estresado al tener que cuidar a su familiar y
tener ademas que atender otras responsabilidades?

3
¢Cree que la situacidén actual afecta a su relacién con
amigos u otros miembros de su familia de una forma
negativa?

4
éSe siente agotada cuando tiene que estar junto a su
familiar/paciente?

5
éSiente usted que su salud se ha visto afectada por tener
que cuidar a su familiar/paciente?

6
éSiente que ha perdido el control sobre su vida desde que
la enfermedad de su familiar se manifest6?

7
En general, ise siente muy sobrecargado al tener que
cuidar de su familiar/paciente?

Cada item se valorara asi:

FRECUENCIA PUNTUACION

Nunca

Casi nunca

A veces

Bastantes veces

VW IN|F

Casi siempre

PUNTUACION

El punto de corte estd establecido en mayor o igual a 17 puntos, que indicaria
claudicacion familiar pero no puede diferenciar respecto a la intensidad de la
sobrecarga

Gort AM, March J, Gdmez X, Miguel M, Mazarico S, Ballesté J. Escala de Zarit reducida en cuidados paliativos. Med
Clin (Barc) 2005;124(17):651-653
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ANNEX 4: ESCALA DE LES ABVD DE BARTHEL

ASPECTO A EVALUAR Puntuacion
COMER:
Independiente. Capaz de comer por si solo y en un tiempo razonable. 10
La comida puede ser cocinada y servida por otra persona.
Necesita ayuda. Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, etc., 5
pero es capaz de comer solo.
Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona. 0
LAVARSE (BANARSE):
Independiente. Capaz de lavarse entero. Incluye entrar y salir del bafo. 5
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente.
Dependiente. Necesita alguna ayuda o supervision. 0
VESTIRSE:
Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda. 10
Necesita ayuda. Realiza solo al menos la mitad de las tareas en un 5
tiempo razonable.
Dependiente. 0
ARREGLARSE:
Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ninguna
ayuda. Los complementos necesarios pueden ser provistos por otra 5
persona.
Dependiente. Necesita alguna ayuda. 0
DEPOSICION:
Continente. Ningun episodio de incontinencia. 10
Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita 5
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ASPECTO A EVALUAR Puntuacion
ayuda para enemas y supositorios.
Incontinente. 0
MICCION ( Valorar la semana previa):
Continente. Ningun episodio de incontinencia. Capaz de usar 10
cualquier dispositivo por si solo.
Accidente ocasional. Maximo un episodio de incontinencia en 24 horas. 5
Incluye necesitar ayuda en la manipulacién de sondas y otros dispositivos.
Incontinente. 0
USAR EL RETRETE:
Independiente. Entra y sale solo y no necesita ningun tipo de ayuda por 10
parte de otra persona.
Necesita ayuda. Capaz de manejarse con pequefa ayuda: es capaz de 5
usar el cuarto de bafio. Puede limpiarse solo.
Dependiente. Incapaz de manejarse sin ayuda mayor. 0
TRASLADO AL SILLON/CAMA:
Independiente. No precisa ayuda. 15
Minima ayuda. Incluye supervisidén verbal o pequeiia ayuda fisica. 10
Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada. 5
Dependiente. Necesita grua o alzamiento por dos personas. 0
Incapaz de permanecer sentado.
DEAMBULACION:
Independiente. Puede andar 50 m, o su equivalente en casa, sin
ayuda o supervision de otra persona. Puede usar ayudas instrumentales 15
(baston, muleta), excepto andador. Si utiliza prétesis, debe ser
capaz de ponérsela y quitarsela solo.
Necesita ayuda. Necesita supervisidon o una pequefa ayuda fisica por 10

parte de otra persona. Precisa utilizar andador.
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ASPECTO A EVALUAR Puntuacion
Independiente. (En silla de ruedas) en 50 m. No requiere ayuda o 5
supervision.
Dependiente. 0
SUBIR / BAJAR ESCALERAS:
Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin la ayuda ni supervision 10
de otra persona.
Necesita ayuda. Precisa ayuda o supervisién. 5
Dependiente. Incapaz de salvar escalones 0

PUNTUACION

Evalua diez actividades basicas de la vida diaria, y segin estas puntuaciones clasifica a los
pacientes en:

1- Independiente: 100 puntos (95 si permanece en silla de ruedas).
2- Dependiente leve: >60 puntos

3- Dependiente moderado: 40-55 puntos.

4- Dependiente grave: 20-35 puntos

5- Dependiente total: <20 puntos

Barrero CL, Garcia S, Ojeda A. indice de Barthel: Un instrumento esencial para la evaluacién funcional y la

rehabilitacién. Plast & Rest Neurol 2005;4(1):81-85.
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ANNEX 5: ESCALA DE LES AIVD DE LAWTON Y BRODY

ASPECTO A EVALUAR Puntuacion

Puntuacion total:

1- CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO:

- Utiliza el teléfono por iniciativa propia 1
- Es capaz de marcar bien algunos nimeros familiares 1
- Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar 1
- No es capaz de usar el teléfono 0

2- HACER COMPRAS:

- Realiza todas las compras necesarias independientemente 1
- Realiza independientemente pequenas compras 0
- Necesita ir acompanado para hacer cualquier compra 0
- Totalmente incapaz de comprar 0

3- PREPARACION DE LA COMIDA:

- Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente 1

- Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los

ingredientes 0
- Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada 0
- Necesita que le preparen y sirvan las comidas 0
4- CUIDADO DE LA CASA:

- Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados) 1
- Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas 1
- Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de 1
limpieza

- Necesita ayuda en todas las labores de la casa 1
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ASPECTO A EVALUAR Puntuacion

- No participa en ninguna labor de la casa 0

5- LAVADO DE LA ROPA:

- Lava por si solo toda su ropa 1
- Lava por si solo pequeiias prendas 1
- Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro 0

6- USO DE MEDIOS DE TRANSPORTE:

- Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche 1
- Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte 1
- Viaja en transporte publico cuando va acompafiado por otra persona 1
- Sélo utiliza el taxi o el automdévil con ayuda de otros 0
- No viaja 0

7- RESPONSABILIDAD RESPECTO A SU MEDICACION:

- Es capaz de tomar su medicacion a la hora y con la dosis correcta 1
- Toma su medicacion si la dosis le es preparada previamente 0
- No es capaz de administrarse su medicacién 0

8- MANEJO DE SUS ASUNTOS ECONOMICOS:

- Se encarga de sus asuntos econdmicos por si solo 1

- Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes
compras, bancos...

- Incapaz de manejar dinero 0

La informacion se obtendra de un cuidador fidedigno. Se puntia cada area conforme a la
descripcidon que mejor se corresponda con el sujeto. Por tanto, cada area puntiia un maximo
de 1 puntoy un minimo de O puntos. La méxima dependencia estaria marcada por la
obtencién de 0 puntos, mientras que una suma de 8 puntos expresaria una independencia
total.

68




Formacid sanitaria al cuidador informal en les cures del pacient pal-liatiu al domicili

Esta escala es mas (til en mujeres, ya que muchos varones nunca han realizado algunas de
las actividades que se evalGan. Por ese motivo en mujeres la dependencia se valoraria a <
8 puntos, mientras que en hombres se valoraria a < 5 puntos descartando los puntos de la

preparacion de la comida, llevar la casa y lavar la ropa.

Servicio canario de salud. Guia de actuacién en las personas mayores en atencion primaria. Canarias: Consejeria de

Sanidad y Consumo del Gobierno de Canarias; 2002.
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