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Resum

Les cures pal-liatives son prestades majoritariament de forma informal. Tot i rebre un
suport formal, els cuidadors sofreixen una elevada sobrecarrega i canvis el en seu dia a
dia derivats d’assumir aquest rol. Com a conseqiiéncia sofreixen efectes negatius tant
a nivell de salut fisica com psiquica, aixi com consequliéncies socioeconomiques. A més,
els cuidadors informals tenen la necessitat d’informacié i de suport les quals sén
necessitats que no els hi sdn cobertes. Tot aixd afecta directament al cuidador pero

indirectament afecta també a la persona cuidada.

Objectiu general: disminuir la sobrecarrega del cuidador i millorar la qualitat de vida
dels cuidadors informals de persones en situacié pal-liativa, que reben les cures en el

seu domicili.

Disseny i métode: a través d’una revisidé bibliografia de I'evidencia existent, amb una
antiguitat maxima de 10 anys, s’identifica que les intervencions psicoeducatives sén el
tipus d’intervencié més efectiva per reduir la sobrecarrega i millorar la qualitat de vida
en cuidadors informals de persones en situacié pal-liativa. Per aix0, es planteja una
intervencio psicoeducativa seguint el model del Programa Cuidador Expert Catalunya,

adaptant-lo a les cures pal-liatives.

Discussié i conclusions: Les persones receptores de cures pal-liatives tenen una
esperanca de vida curta i a més variable entre ells, depenent del procés pel qual passa
cada una. Pot donar-se que la persona mori abans de que acabi la intervencié i les
posteriors avaluacions. Aixo limita I’avaluacio total de la intervencié ja que el respectiu
cuidador no la completaria. A banda de la variabilitat de I’esperanca de vida, I'evolucié
d’aquests malalts també varia entre ells. Amb la qual cosa varien les necessitats en

cada moment dels cuidadors participants.

Paraules clau: cures pal-liatives, cuidador informal, sobrecarrega del cuidador, qualitat

de vida, intervencid psicoeducativa, cuidador expert.



Abstract

Palliative care is carried out mainly by family caregivers. Although they receive formal
support, carers suffer high caregiver’s burden and changes in their daily life due to
assuming this role. As a consequence, they suffer physical, psychological and
socioeconomic negative effects. In addition, family caregivers have information and
support needs that aren’t covered. All this affects the caregiver directly but indirectly

the person cared for.

Purpose: to decrease the caregiver’s burden and improve the quality of life of the

family caregivers of patients receiving palliative home-based care.

Design and methods: through de literature review of the existing evidence, with a
maximum of 10 years of antiquity, psychoeducational interventions are identified as
the most effective type of intervention to reduce caregiver’s burden and to improve
the quality of life of family caregivers of patients receiving home-based palliative care.
Therefore, a psycho-educational intervention along the lines of the Programa Pacient

Expert Catalunya and adapting it to palliative care is proposed.

Discussion and conclusions: patients receiving palliative care have a shorter life
expectancy and it’s variable between them, depending on the situation of each. There
exists the possibility that the person dies before the intervention and the evaluations
finish. This fact limits the evaluations of the interventions because the caregiver won’t
complete them. The evolution of these patients is also variable between them. For this

reason, the participant caregiver’s needs vary in each moment.

Keywords: palliative care, family caregiver, caregiver’s burden, quality of life,

psychoeducational intervention, expert carer.
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Llistat d’abreviatures

CP: Cures pal-liatives

CE: Cuidador expert

IP: Intervencio psicoeducativa

PE: Pacient expert

PCEC: Programa Cuidador Expert Catalunya

PPEC: Programa Pacient Expert Catalunya



1. Introduccid

Les principals causes de mort a Catalunya I'lany 2013 van ser els tumors, les malalties
del sistema circulatori i les malalties del sistema respiratori (1). Malalties que
comporten cronicitat i per tant generen la necessitat de cures, entre les quals es
troben les pal-liatives. A més, aquesta necessitat de cures esta en increment, ja que la
cronicitat es veu cada cop més augmentada a causa de I'envelliment de la poblacié i

una major supervivéncia a malalties croniques i discapacitats (2—4).

En [I'Institut Nacional d'Estadistica no existeixen xifres sobre la prestacié de cures
pal-liatives (CP), pero la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives estima que, cada any a

Espanya, sén més de 200.000 persones les que requereixen aquest tipus de cures (5).

Les CP sén predominantment proveides de forma informal a través de membres de la
familia. Normalment és un sol membre qui assumeix la responsabilitat de cuidar
durant tot el procés. La preferéncia del malalt de romandre en el seu domicili, I'elevat
cost de les cures formals i el caracter familiar de la nostra societat en son els motius.
Pero com a conseqiéncia, el cuidador sofreix una sobrecarrega la qual té
repercussions sobre la seva salut i benestar. Repercussions que, a banda d’efectes

negatius sobre el cuidador, també tenen conseqliencies sobre el receptor de les cures

(4).

Per tal que els malalts rebin una correcta atencid en el domicili és necessari donar
suport al cuidador perque aquest no claudiqui. També és necessari perqué es pugui
satisfer el desig del malalt de morir a casa ja que, tot i ser una preferencia, es calcula

gue I'any 2030 menys d’un de cada deu pacients morira a casa (6).



2. Marc teoric

2.1.  Cures pal-liatives
Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (7), les CP es defineixen com el métode que

millora la qualitat de vida dels pacients i les seves families que s'enfronten a un
problema associat a una malaltia amb amenaca per a la vida, a través de la prevencid i
I'alleujament del sofriment mitjancant la rapida identificacié i correcta avaluacié i

tractament del dolor i altres problemes fisics, psicosocials i espirituals.

Per altra banda, I’Associacié Europea de Cures Pal-liativa (8), defineix les CP com la
cura activa i total dels pacients amb una malaltia la qual no respon a tractament
curatiu. El control del dolor, el maneig dels simptomes i dels problemes socials,
psicologics i espirituals sén primordials. Son cures interdisciplinaries enfocades al
pacient, la familia i la comunitat i ofereixen el concepte més basic d’atencié. Es a dir,
satisfer les necessitats del pacient independentment d’on estigui sent cuidat, sigui a

casa o a I’hospital.

Sén un tipus de cures que es dirigeixen al malalt i no a la malaltia. Accepten la mort i
milloren la qualitat de vida, constituint una alianca entre el malalt i els seus cuidadors.
Per aconseguir aix0, els fonaments de les CP sdn el control de simptomes, el suportiila
comunicacié. Sempre tenint en compte els sentiments, les emocions i les necessitats
tant del pacient com del seu entorn. El seu objectiu és ajudar a afrontar millor la
situacio de malaltia terminal, disminuint el sofriment i les angoixes innecessaries

degudes al procés (9,10).

2.1.1.  Simptomatologia
Per al correcte control de simptomes cal una adequada valoracié multidisciplinaria. Els

simptomes canvien amb el temps, per la qual cosa cal que siguin revalorats de forma
constant. Per fer-ho, es poden utilitzar escales validades com per exemple I'escala

d’Edmonton(11).



Els principis del control de simptomes sén (11):

Exploracid detallada, per a determinar el factor causant d’aquell simptoma

- Tractament individualitzat, tractant els causants de la simptomatologia que
siguin reversibles i valorant les opcions tant farmacologiques com no

farmacologiques
- Informar el pacient i la familia, considerant les seves preferéncies

- Simplificar les pautes del tractament, suspenent els tractaments que no

contribueixin a I'alleujament simptomatic

- Utilitzar la via oral com a via de primera eleccié. En cas de no ser possible,

utilitzar la via subcutania
- Monitoritzar la resposta al tractament

Els simptomes principals es recullen en la taula 1.

Taula 1: simptomatologia principal en CP (11,12).

Dolor Segons la duracid pot ser agut, cronic o irruptiu.
Segons la fisiopatologia pot ser somatic, visceral, neuropatic o mixt.

Simptomes respiratoris Dispnea, tos i estretors

Simptomes psicologics i Delirium, insomni, ansietat i depressid
psiquiatrics

Simptomes digestius Anoréxia-caquéxia, deshidratacidé, mucositis, xerostomia, nausees i vomits,
diarrea, ascites, candidiasis oral, disfagia, restrenyiment, obstruccio intestinal i

singlot

Simptomes urinaris Tenesme vesical i incontinencia urinaria

Altres Asteénia, pruija i crisis convulsives

Situacions d’urgéncia Hemorragia, hipercalcémia, compressié de la vena cava superior i compressié
medul-lar




2.1.2. Recursos en cures pal-liatives
Espanya ocupa I'11¢ lloc pel que fa a provisié de recursos especifics en CP, d’entre els

52 paisos de la regid europea de I’OMS. Els recursos han anat augmentant en els ultims
anys. Pero, tot i aix0, existeix heterogeneitat entre comunitats autdnomes i diferéncies
significatives d’accessibilitat i d’equitat. Catalunya és la comunitat autonoma que
disposa de més dispositius i recursos; pel contrari, Ceuta i Melilla és la comunitat que

menys recursos ofereix (13).

Els recursos es divideixen en no especifics i especifics. Com a no especifics es disposa

de (14):

L’equip d’atencié primaria del pacient

Unitats d’atencié domiciliaria

Hospitals generals

Residéncies per a gent gran

Com a recursos especifics, trobem (14):

Unitats d’hospitalitzacié de CP

Centres residencials tipus “hospice”

Equips de suport de CP, tants hospitalaris com domiciliaris

Centres de dia de CP

Hospitalitzacié domiciliaria

Consultes externes

Aquests recursos especifics compten amb equips multidisciplinaris formats per
diferents professionals: metges, infermeres, treballadors socials, psicolegs,
fisioterapeutes, personal voluntari i de suport espiritual, capellans, terapeutes
ocupacionals, logopedes, dietistes i farmaceutics. Tot i la varietat d’ambits
professionals, un equip basic de CP ha de comptar com a minim amb personal médic i
d’infermeria amb formacid especifica, els quals es complementin amb psicolegs,

treballadors socials i fisioterapeutes, treballant tots en coordinacio (14).

10



Tots aquests recursos proporcionen suport al cuidador. No només en forma de cures
formals siné que també a través de la comunicacio, la informacid i el suport emocional

i espiritual.

2.2.  Cuidador informal
Les persones requereixen un cuidador quan necessiten ajuda per realitzar les activitats

de la vida diaria. Aquest cuidador pot ser informal o formal (3,15):

- Informal: persona de I'entorn social del malalt, és a dir, familiars, amics o veins.
Realitza cures de forma voluntaria i sense remuneracid. Proporciona suport
material, informatiu i emocional. Habitualment, sol ser una persona la qual és
percebuda per la resta de familia i entorn com la persona responsable del

malalt.

- Formal: professional sanitari que proporciona cures de forma especialitzada.
Pot oferir-se des d’institucions publiques o pot contractar-se de forma privada

i, per tant, es realitza de forma remunerada.

En un estudi de Rogero (15), realitzat amb una mostra de 6134 persones majors de 64
anys no institucionalitzades, el 22,3% de la mostra requeria cures, de la qual el 89,4%
eren informals. Comparant els seus resultats amb els d’altres estudis similars, conclou
gue les cures formals solen prestar-se per complementar les informals. Si es donen de
forma exclusiva, sol deure’s a una major disponibilitat de recursos socioecondmics i no

a un major grau de complexitat de la situacié.

El cuidador ha de saber quines son les necessitats de la persona cuidada i com satisfer-
les. En funcidé de les necessitats i de la complexitat d’aquestes, el fet de cuidar pot
suposar una dedicacié menor o major, podent arribar a ser una rutina diaria que ocupa
gran part dels recursos i les energies del cuidador. Les cures formals apareix quan la

severitat i complexitat de la situacid excedeixen les possibilitats d’atencié dels
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cuidadors informals. Per aix0, les cures formals interactuen amb les informals

complementant-se (15-17).

Pel que fa a la persona cuidadora, en diversos estudis (3,4,18—-28) s’ha observat que la
majoria sén dones de mitjana edat, generalment sent aquestes I'esposa o la filla.
Segons Gomez (28), el 67% d’aquestes dediquen més de 40 hores setmanals a la
prestaciéd de cures mentre que, pel que fa als homes, sén només el 18% dels que

assumeixen aquest rol que hi dediquen més de 40 hores setmanals.

2.2.1. Cuidador informal en cures pal-liatives
Entre el 80 i el 90% de les persones passen la major part del temps de I'Gltima etapa de

la seva vida a casa seva. Es el lloc de preferéncia, tant pels malalts com pels familiars.
Es I'espai que millor facilita el manteniment de les relacions familiars, redueix els
sentiments de culpabilitat deguts a la institucionalitzacié i és on millor s’elabora el dol
anticipat. Per als cuidadors genera diversos aspectes positius. Per exemple, el fet de
poder retribuir en el que havien rebut per part del malalt, la sensacié d’utilitat i la
proximitat afectiva. Pero, tot i aix0, la majoria de morts es produeixen en institucions.
En el periode immediat anterior a I'éxitus, augmenta la complexitat de les cures
podent arribar a presentar-se dependéncia severa, fet que fa més dificil assumir les
cures a casa. Per aix0, es recorre a la institucionalitzacié. Un altre motiu pel qual es
recorre a aquesta opcié és la por a la mort i un intens grau de sobrecarrega del

cuidador (4,10,19,20).

Luxardo i col-Is (19) van realitzar un estudi on van analitzar la prestacié de cures per
part dels cuidadors de malalts pal-liatius. En aquest estudi, van determinar que la
higiene i el bany sén els aspectes més dificils per als cuidadors. A més, es van
identificar certs aspectes percebuts erroniament pels cuidadors i que conseqlientment
tenen un abordatge incorrecte. Per exemple, atribueixen la pérdua de gana i el desig
d’estar-se la major part del temps al llit a una falta de voluntat per part del malalt. No

ho atribueixen a ser conseqiéncies de la malaltia. Per aixd, creuen que aquests factors
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poden corregir-se a base d’insisténcia en el fet que mengin o s’aixequin del llit. Per
altra banda, també van concloure que el rol de cuidador provoca canvis en la dinamica
familiar afecta principalment la propia vida dels cuidadors. En I'estudi, alguns d’aquest
referien tenir suport de familiars, veins i amics, perd a I’hora de realitzar les activitats

diaries d’assisténcia i acompanyament estaven sols.

Diversos estudis (11,22,29-32) determinen que les principals necessitats del cuidador
d’un malalt pal-liatiu sén el suport i la informacié. Pel que fa a la informacio,
refereixen falta d’informacié sobre la malaltia, el tractament, com cobrir les
necessitats del pacient, la presa de decisions i sobre el moment de la mort. La
informacié s’ha de donar de forma clara i entenedora i en el moment en el qual el
cuidador creu necessari rebre-la i per tant sera capa¢ d’entendre-la. La necessitat

d’informacié canvia en funcio de I’estadi en que es troba la malaltia.

2.2.2. Sobrecarrega del cuidador
La sobrecarrega del cuidador es defineix com una resposta multidimensional fisica i

psicologica, deguda a I'avaluacié negativa i I'estres percebut pel fet de cuidar una
persona gran o depenent. Tot i aixd, existeixen moltes definicions, ja que gracies a les
investigacions que es van realitzant, cada cop es confirma més que és un concepte
molt ample el qual s’utilitza per descriure els efectes negatius del rol de cuidador. La
sobrecarrega es diferencia en objectiva i subjectiva. L'objectiva correspon als canvis
gue ha de realitzar el cuidador en diversos aspectes de la seva vida; la subjectiva fa

referéncia a les reaccions emocionals degudes a la demanda de cures (4,18,21,32).

L’experiéncia de cuidar implica una gran responsabilitat i esforg. El rol de cuidador és
considerat com un estressant vital que, a causa del seu caracter cronic i la falta de
previsié del moment en que s’acabara, provoca un augment de la carrega del cuidador
la qual té consequéncies negatives sobre el seu benestar (4). Aquesta carrega
augmenta a mesura que el pacient va perdent la capacitat per realitzar activitats de la

vida diaria, ja que conseqlientment la prestacid de cures augmenta proporcionalment.
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També tenen una major sobrecarrega les persones que viuen amb el malalt i les que hi
tenen un major vincle. Si aquesta carrega no es maneja de forma adequada pot
comportar efectes fisics, mentals i socioeconomics. Es a dir, pot comprometre la vida,
la salut, el benestar, les cures i 'autocura no només del cuidador siné també de la
persona cuidada. Per avaluar aquesta sobrecarrega existeixen diverses eines, entre les
guals una de les més utilitzades és I'escala de Zarit (4,18,21,33—35) (Annex 1). Gort i
col-ls (36) van adaptar I'escala de Zarit a les CP reduint-la de 22 items que valora
I’escala original, a només 7 els quals valoren la sobrecarrega, I'autocura i la pérdua de

rol social o familiar (Annex 2).

Com a efectes de la sobrecarrega, els cuidadors refereixen simptomes fisics i
psicologics, predominant els psicologics on hi trobem la depressio, I'ansietat, I'estres i
la baixa autoestima a més de problemes fisics somatics (30). Segons Luxardo i col-ls
(19) els cuidadors que no identifiquen factors positius en el seu rol, sén més propensos
a sofrir emocionalment. Com a conseqliencia, en comparaci6 amb persones no
cuidadores, utilitzen amb més freqliencia els serveis sanitaris i consumeixen medicacié
en major quantitat. En assumir aquest rol, la sobrecarrega del cuidador es considera un
factor de risc que augmenta la morbiditat. Aquesta relacié depén del grau de
sobrecarrega, la presencia d’altres factors de risc sociodemografics, la progressié de la

malaltia i la percepcio d’estres deguda a la prestacid de les cures.

Per altra banda, els cuidadors refereixen tenir sentiments de culpabilitat quan
deleguen funcions de cura. També descriuen perdua d’amistats, canvis en els habits de
vida, sentiments negatius per la persona que cuiden, conflictes de rol cap a la familia,
abandonament de les activitats laborals, deteriorament de la comunicacié conjugal i

disminucié de l'autocura (4,21,32).

2.2.3. Intervencions per als cuidadors
Per tal d’ajudar als cuidadors, tant per reduir la sobrecarrega com per proporcionar-los

eines per a desenvolupar el rol, hi ha diverses opcions.
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Una de les opcions sén els serveis de respir, és a dir, serveis que substitueixen durant
un determinat temps al cuidador perqué aquest pugui tenir temps lliure i pugui
descansar de les seves tasques de cuidar. Solen ser serveis a domicili, centres de dia i
residencies. Aquest tipus de servei, a banda de disminuir la sobrecarrega del cuidador,
millora el seu benestar i retarda I'abandonament del rol. S’ha vist que els cuidadors
sol-liciten aquest tipus de recurs quan estan esgotats o quan el malalt presenta un
elevat grau de dependéncia. Per aix0, i gracies als beneficis que proporciona aquest

tipus de serveis, es recomana utilitzar-lo de forma preventiva (4).

Les intervencions psicoeducatives (IP) son una altra opcid. S6n un tipus d’intervencid
que tenen com a objectiu ajudar al cuidador a manejar la situacié i a augmentar les
seves habilitats. Dintre d’aquest grup d’intervencions, les quals es poden realitzar de
forma grupal o individual, s’hi troben grups d’ajuda mutua, assessorament i
informacid, terapies cognitives i formacié per a la resolucié de problemes (4,22). En
una revisié sistematica realitzada per Harding i col-Is (6), es va determinar que en CP,
les intervencions més freqlients i amb més dissenys sén les grupals. En la taula 4 es

resumeixen diversos estudis els quals han dut a terme i han avaluat diverses IP.

Els temes que es tracten en les intervencions sén I'organitzacio de les cures, el procés
de la malaltia, consells practics i d’autocura, habilitats per manejar els canvis de
conducta del malalt, la presa de decisions i repercussions emocionals sobre el
cuidador. Aquests son els aspectes sobre els quals els cuidadors refereixen major
desconeixement i que els generen major ansietat. Aquest tipus d’intervencions
redueixen la sobrecarrega i conseqlientment retarden el moment d’institucionalitzacié
del malalt, sobretot si es combinen entre elles, ja que donen millor resultats. Pero tot i
els beneficis, tenen limitacions. Per una banda, el fet de tenir un nombre limitat de
sessions dificulta la formacié integral del cuidador. Per altra banda, les limitacions
referides per part dels participants els quals refereixen falta de temps, creuen que no
necessiten ajuda i la falta de participacio activa amb la qual cosa la formacié també es

veu limitada (4,22,31).
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Davant els beneficis de les dues opcions, la combinacié entre serveis de respir i IP seria
I'opcié optima per reduir la sobrecarrega del cuidador i, conseqglientment, tots els seus

efectes negatius que provoca en el cuidador i en el malalt (4).

Hudson i col-ls (23) van realitzar un estudi amb cuidadors informals de persones amb
cancer avancat receptores de CP. L'objectiu de I'estudi era avaluar I'eficacia d’'una IP
per tal d’augmentar el grau de preparacié, domini, eficacia, aptituds, recompenses i

disminuir I'ansietat i la depressi6 dels cuidadors informals.

El grup control va rebre el suport estandard mentre que el grup de la intervencié rebia
el suport estandard més la IP. Aquesta consistia en dues visites a domicili i una trucada
telefonica entremig de les visites. A més es va proporcionar un llibre guia als cuidadors
i una gravacié amb reflexions d’altres cuidadors sobte l'autocura i amb exercicis de
relaxacié. Abans de cada visita al domicili, es demanava al cuidador que es llegis
determinats capitols del llibre per tal de poder comentar els continguts en la visita

(23).

L'avaluacié de la intervencié es va realitzar recollint dades en la primera visita, per
correu electronic passades 5 setmanes de l'inici de la intervencié i al domicili 8
setmanes després de que es produis la mort del pacient. Les dades s’obtenien a través

d’escales validades i a través d’un gliestionari de dades sociodemografiques (23).

Com a resultats, els maxims beneficis es van obtenir pel que fa a I'obtencié de
recompenses derivades del cuidar. A més, els participants van referir beneficis de
rebre informacid sobre les cures i que haguessin volgut informacié sobre el moment de

la mort a I'inici d’assumir el rol (23).

Una altra IP, també duta a terme i avaluada per Hudson i col:ls (24), es va realitzar amb
cuidadors informals de persones en situacié pal-liativa que rebien les cures en el
domicili.

Es van realitzar 3 sessions grupals d’una hora i mitja cada una, en un periode de 3

setmanes. En les sessions es dedicava una part del temps a tractar els diferents temes

de forma teorica i I'altra part del temps a realitzar treball en grup. A més, es deixava
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temps perque els participants poguessin realitzar preguntes i parlar de forma lliure.

Com a material de suport, es va donar un llibre guia a cada cuidador (24).

Els items avaluats en la intervencié van ser nivell de preparacié, competeéencies,
optimisme, suport social, recompenses, sobrecarrega del cuidador i necessitats no
cobertes. Com a resultats es van obtenir millores en la preparacid, competéncies,
recompenses i en el nombre de necessitats no cobertes. Pel que fa a la sobrecarrega
del cuidador, no es va obtenir millores. Els autors refereixen que cuidar d’una persona
la mort de la qual és imminent és una situacié molt estressant i que, independentment

de quant suport s’ofereixi, no es reduira aquest estres (24).

En un tercer estudi de Hudson i col-ls (25), es va desenvolupar una IP grupal amb
cuidadors informals de pacients oncologics pal-liatius en el seu domicili. L'objectiu era
augmentar les competeéncies, la preparacio, la percepcié d’emocions positives i el grau

d’informacio6 del cuidador.

La intervencid, previament provada en un estudi pilot amb una mostra de 44
cuidadors, es va realitzar amb 156 cuidadors dels quals van completar I'estudi 96. Es
van realitzar 3 sessions d’una hora i mitja cada una en un periode de 3 setmanes, amb
un minim de 4 i un maxim de 8 participants. En aquestes sessions, realitzades per
professionals sanitaris de diferents disciplines, es va tractar la figura del cuidador en
les CP, els recursos i serveis dels quals disposaven, les cures al pacient i I'autocura, les
cures en el periode imminent a la mort i els recursos de suport al dol. Els participants
rebien, com a material de suport, una guia per al cuidador informal d’una persona en

situacié pal-liativa (25).

Per tal d’avaluar la intervencié, es van utilitzar escales elaborades i validades en
estudis anteriors per Hudson i altres investigadors. Amb aquestes escales, que es van
passar als participants en cada sessid, es van evidenciar millores significatives en les
competéncies, preparacié, percepcié d’emocions positives i nivell d’informacié.

Aquests beneficis es mantenien després de dues setmanes d’haver acabat la
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intervencié. A més, els participants també van referir un augment de la percepcié de

suport (25).

Un dels factors pels quals es va reduir el nombre de participants a completar I'estudi,
segons els mateixos participants, va ser la manca de temps. Per aixo, Hudson proposa
adaptar el programa a una versié multimedia perque els cuidadors hi puguin accedir a
conveniéncia (25). Demiris i col-Is (30) coincideixen amb Hudson, considerant que es
podria incloure internet com a complement en les intervencions grupals, donant aixi
accés a material informatiu o a grups de suport virtuals. Leow i col-ls (26), van incloure
en la seva intervencié un forum virtual de suport. Dels 38 participants en la intervencié
només 12 hi van entrar i d’ells cap hi va escriure. Per altra banda, van utilitzar un video
com a material de suport el qual va ser valorat amb satisfaccié per part dels

participants.

L’estudi de Leow i col‘ls (26), va consistir en realitzar a Singapur una IP en cuidadors
informals de persones amb diagnostic de cancer avancat, és a dir, en situacié
pal-liativa. Tot i tractar-se d’una IP, es va dur a terme de forma diferent a les explicades

anteriorment.

La intervencié va consistir en una entrevista presencial d’'una hora, dues trucades
telefoniques d’entre 15 i 30 minuts depenent de les necessitats del cuidador i una
invitacié a participar en un forum virtual de suport. En I'entrevista es va visualitzar un
video de 20 minuts on es tractaven la provisio de cures, I'estrés del cuidador i el
maneig d’emocions. Aquest video, tot i visualitzar-lo en I'entrevista, se’ls hi va
proporcionar. Els 40 minuts restants de I'entrevista eren dedicats a realitzar una
planificacié de les cures conjuntament infermera i cuidador. A banda de les activitats
propies de la intervencid, els participants van rebre també el suport psicosocial que

s’oferia de rutina, el qual també es va proporcionar en el grup control (26).

La intervencid va avaluar I'efecte del programa sobre la qualitat de vida del cuidador,
la satisfaccié amb el suport social rebut, el nombre de cuidadors que rebien suport,
l'autocura del cuidador, la proximitat del cuidador amb el pacient, I'estrés i la
depressid, les recompenses derivades de cuidar i els coneixements sobre la planificacid
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de cures i sobre els recursos disponibles en la comunitat. Per tal de realitzar
I'avaluacid, es van passar diverses escales i un questionari abans de comencar la
intervencid i a les 4 i 8 setmanes un cop acabada la intervencié. Com a resultats, es van

obtenir millores en tots els parametres avaluats respecte al grup control (26).

Una altra IP en CP va ser realitzada i avaluada per Holm i col-ls (27). L'objectiu
d’aquesta era augmentar la preparacid dels cuidadors informals per tal de millorar el

seu benestar i reduir les conseqiiéncies negatives derivades del rol de cuidador.

Per dur a terme la intervencio, es va elaborar un manual basat en I'evidéncia sobre els
diferents temes a tractar amb els cuidadors. Cada tema s’abordava de forma teorica,
practica i emocional. Aquest manual servia de guia per als professionals que havien de
dur a terme la intervencié. A més, aquests podien posar-se en contacte amb els autors
del manual en cas de tenir dubtes o que se’ls hi plantegessin qliestions que no sabien

com resoldre (27).

La intervencid va consistir en 3 sessions de 2 hores on s’exposaven els diferents temes
per part de professionals sanitaris. En cada sessio hi participava una infermera com a
moderadora. A part d’explicar el tema pertinent a cada sessid, es dedicava part de la
sessio a reflexionar sobre el tema i els ultims 10 minuts es dedicaven a fer unes
conclusions de la sessié i un exercici de relaxacié. Es van realitzar 21 grups amb un

maxim de 4 participants en cada un (27).

La intervencid es va avaluar a través de la realitzacié i el posterior analisi de resums per
part dels professionals sobre el qué s’havia dit en cada sessié. Com a resultats es va
obtenir una valoracié positiva de la intervencido tant per part de la majoria de
professionals com cuidadors participants. La intervencid es va considerar efectiva per

augmentar la preparacio dels cuidadors (27).

Les IP també s’han dut a terme amb cuidadors de pacients amb malalties croniques,
obtenint també resultats positius. Martin i col-Is (22), van realitzar un estudi a Espanya

I’any 2009 on van avaluar l'eficacia d’una IP sobre la sobrecarrega del cuidador en
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cuidadors informals de pacients amb Alzheimer. El grup control va rebre cures
estandard les quals incloien informacié general sobre la malaltia (sense suport en
paper), informacid individual sobre el pacient tant en persona com per telefon a
demanda i informacié sobre els recursos disponibles per al cuidador. En canvi, el grup
d’intervencio va rebre la mateixa informacié estandard que el grup control i a més van

participar en un programa d’IP.

El programa consistia en 8 sessions individuals de 90 minuts de durada, en intervals de
1-2 setmanes durant 4 mesos. Les sessions eren impartides per un grup
multidisciplinari de salut mental, el qual incloia psiquiatres, infermeres, psicolegs i
treballadors socials. En les sessions es va donar informacié sobre la malaltia i es van
ensenyar técniques per a controlar la tensio i I'estrés derivats del cuidar, i com
augmentar la satisfaccié amb la seva vida entre d’altres tecniques que feien referéncia
a problemes derivats de la malaltia d’Alzheimer, com per exemple com controlar els

canvis de comportament del pacients (22).

Per avaluar el programa, es van realitzar tres entrevistes: una abans de comencar el
programa, una en acabar la intervencid i la Ultima als 6 mesos d’haver finalitzat la
intervencid. En les entrevistes, que es van realitzar tant en el grup control com en el
grup d’intervencid, s’hi van passar les escales de sobrecarrega del cuidador de Zarit, el

glestionari de qualitat de vida SF-36 i el gliestionari general de salut GHQ-28 (22).

Com a resultats, per que fa a la sobrecarrega del cuidador, es va reduir el grup
d’intervencid mentre que en el grup control va augmentar. La qualitat de vida i la salut
mental també van obtenir millores significatives en el grup d’intervencid. Els resultats
es van mantenir 6 mesos després de la finalitzacié de la intervencio. A més, els

participants val valorar el programa com a util (22).

2.3.  Programa Pacient Expert Catalunya
L'any 2006 es va iniciar a Catalunya el Programa Pacient Expert Catalunya (PPEC),

concretament a Barcelona, en pacients amb insuficiencia cardiaca. Es tracta d’un

programa encarat a l'autocura del pacient on qui té el protagonisme és el pacient
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expert (PE). Es un programa inclos en el Programa de Prevencié i Atencié a la Cronicitat
i esta basat en experiéncies similars que s’han desenvolupat en altres paisos, com per
exemple Gran Bretanya, on s’ha generat evidéncia cientifica sobre els seus efectes
positius. La finalitat del programa és millorar la comprensié de la malaltia cronica per
part dels pacients a través de la transferencia i I'intercanvi de coneixements per part
del PE, promovent aixi canvis en |'estil de vida com una part més del procés assistencial

(37).

El PE és una persona afectada per una malaltia cronica que és capag¢ de
responsabilitzar-se’n i tenir autocora, sabent identificar els simptomes i respondre-hi
adequadament. També ha de poder adquirir habilitats que l'ajudin a gestionar
I'impacte fisic, emocional i social de la patologia per tal de millorar aixi la seva qualitat
de vida. El fet que aquesta persona hagi viscut en primera persona els simptomes i els
problemes que es tracten, fa que parli de forma més directa i a un nivell similar al dels
participants. Aquesta persona, la qual es tria d’entre el grup de pacients afectats d’una
determinada patologia cronica, ha de complir criteris de voluntarietat, capacitat
d’autocura i absencia de discapacitats psicofisiques. A I'hora d’elegir-lo, també es
tenen en compte les seves capacitats d’empatia, 'interes per ajudar, la motivacid i les
habilitats comunicatives. Per tal de valorar tots aquests criteris es realitza una
entrevista estructurada i un qlestionari dissenyat per a la valoracié de perfils
personals, coneixements sobre la malaltia i habilitats en el seu maneig. La formacio
inicial del PE la realitzen professionals sanitaris del mateix equip d’atencié primaria, els

quals després actuaran com a observadors (37).

L’objectiu general del programa és promoure canvis d’habits que millorin la qualitat de
vida dels pacients mitjancant lintercanvi i transferéncia de coneixements i

experiencies entre el PE i la resta de pacients (37). Els especifics sén (37):

- aconseguir la implicacié dels propis pacients
- coneixer el grau de satisfaccié
- millorar la percepcié de qualitat de vida

- augmentar els coneixements sobre la malaltia
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- millorar I'autocura per al correcte maneig de la malaltia
- optimitzar el compliment terapeutic
- disminuir en nombre de visites en atencid primaria, a urgéncies i el nombre

d’ingressos hospitalaris

2.3.1. Desenvolupament del Programa Pacient Expert Catalunya
El programa consta de 9 sessions d’una hora i mitja cada una que es desenvolupen

durant 2 mesos i mig. Cada sessi6 inclou una part teorica i una part practica. Per tal de
gue les sessions siguin fluides i efectives, el nombre de participants es limita a 10-12.
L’equip que ha realitzat la formacié inicial al PE és I'encarregat de fer d’observador en

les sessions i només intervé quan és necessari (37).

Per cada patologia s’elabora una guia metodologica i material educatiu especifics. Son
elaborats per diferents professionals sanitaris de les diferents disciplines implicades en
I'atencio de la patologia. Després, aquest material, és revisat per pacient per tal de
garantir que els continguts i el llenguatge sén adequats per a les persones a qui va

adrecat (37).

Abans de comencar el programa, es realitza un procés d’implementacié el qual

consisteix en (37):

Presentacié del programa als professionals

- Cribratge dels possibles pacients participants

- Formacid dels professionals que actuaran com a observadors
- Selecciod dels pacients participants en el grup

- Sessio informativa de presentacio als pacients

- Seleccio del PE

- Formacio del PE

- Constitucié del grup de pacients

- Inici de la sessi6
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Entre els anys 2006 i 2013, es van realitzar 316 grups on hi van participar un total de
3191 pacients dels quals 233 van ser pacients experts. Com a professionals, hi van
participar 431 infermeres, 185 metges de familia i 33 treballadors socials. Les
patologies tractades van ser insuficiéncia cardiaca, tractament anticoagulant oral,
malaltia pulmonar obstructiva cronica, diabetis mellitus tipus 2, fibromialgia,

deshabituacio al tabac, ansietat i malaltia de Chagas en fase cronica (37).

2.3.2. Avaluacio del programa
L'avaluacié es realitza en dues fases. La primera es realitza al comencar i al acabar les

sessions. La segona es fa als 6 i als 12 mesos després de la intervencio (37). L'avaluacié

es realitza de forma quantitativa i qualitativa i es valora (37):

- Coneixements adquirits

- Canvis en |'estil de vida

- Nivell d’autocura

- Percepcié de qualitat de vida

- Satisfaccié dels participants

- Utilitzacio dels serveis sanitaris (atencié primaria, urgencies i nombre

d’ingressos hospitalaris)

En l'avaluacié dels programes realitzats entre els anys 2006 i 2013, s’ha evidenciat
millora en tots els parametres avaluats i en totes les patologies incloses en el
programa. A més, aquesta millora tendeix a augmentar als 6 i 12 mesos una vegada

acabat el programa (37).

Els beneficis i canvis que es van evidenciar van ser per als pacients, els professionals

que havien participat com a observadors i pel sistema sanitari (taula 2).
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Taula 2: beneficis i canvis del PPEC (37)

Prendre consciéncia de la malaltia
Proporcid de rol més actiu

Compartir experiencies i coneixements amb altres afectats

Pacients Facilitar l'acceptacié i I'aprenentatge sobre la malaltia i Ia
importancia del bon compliment terapeutic
Millora de I'autocura i qualitat de vida
Aprendre a identificar signes d’alarma i a actuar correctament
Participar de forma activa en la presa de decisions
Alt grau de satisfaccio
Identificacié de les capacitats que tenen els pacients per prendre decisions
sobre la seva malaltia
Canvis en la relacié amb el pacients
Professionals Observacio de que la persona amb una malaltia cronica sovint no és conscient

de quelaté

Identificacié de la necessitat d’utilitzar un llenguatge més proper i entenedor
Pas d’'un model de relacié paternalista a deliberatiu

Millor us i amb major eficiéncia dels serveis sanitaris

Sistema sanitari
Reduccié del consum de recursos sanitaris deguts a descompensacions de la

malaltia

Adaptacié de Gonzalez, A. (37)

2.3.3. Programa Cuidador Expert Catalunya
Després d’identificar la necessitat de donar suport i resposta a cuidadors informals,

I’'any 2012 es va iniciar a Catalunya el Programa Cuidador Expert Catalunya (PCEC).
Aquest és un programa el qual esta adrecat a cuidadors de persones amb malalties
croniques (38). Es tracta d’una adaptacio del PPEC que, en lloc d’adregar-se a persones

afectades d’una malaltia cronica, s’adreca als seus cuidadors informals.
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El cuidador expert (CE), en comparacié amb el PE, és qui té cura d’'una persona amb
una malaltia cronica que té necessitat d’atencié complexa. Es una persona capag de
responsabilitzar-se’n i tenir-ne cura, i capac¢ d’adquirir habilitats que I'ajudin a
gestionar I'impacte fisic, emocional i social derivats del cuidar per tal de millorar la

seva qualitat de vida i la de la persona cuidada (38).

El CE es tria d’entre el grup de cuidadors de persones amb malalties croniques i
necessitat d’atencié complexa. Igual que el PE, ha de complir criteris de voluntarietat,
capacitat d’autocura i absencia de discapacitats psicofisiques. També es valoren la
capacitat d’empatia, I'interés per ajudar, la motivacié i les habilitats comunicatives. La
valoracio es realitza mitjangant una entrevista estructurada i un questionari dissenyat
per a valorar perfils personals, coneixements sobre el cuidar, habilitats en el seu

maneig i capacitat d’abordatge (38).

Seguint el model del PPEC, la formacid inicial la realitzen els professional sanitaris
d’atencid primaria els quals després actuaran com a observadors. El nimero, durada i

estructura de les sessions és igual que el PPEC (37,38).
Els objectius del programa sén (38):
- Donar suport als cuidadors en el maneig i cura del seu familiar
- Millorar la qualitat de vida dels cuidadors
- Aconseguir la implicacié i satisfaccié dels participants en el Programa
- Millorar I'eficacia dels cuidadors en la seva autocora i en la cura del seu familiar
- Aprendre a identificar el grau de sobrecarrega dels cuidadors

- Incidir en aspectes de la salut del cuidador derivats del cuidar
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El programa s’avalua igual que el PPEC, canviant els items a valorar, que en aquest cas

son (38):
- Coneixements
- Grau d’autocura
- Percepcid de qualitat de vida
- Grau de sobrecarrega dels cuidadors
- Satisfaccié dels participants en el grup
- Utilitzacid de serveis del cuidador de la persona cuidada

Actualment, s’estan realitzant les proves pilot amb cuidadors de persones amb
demencia i amb malaltia cronica complexa, en les quals han participat 32 persones de
les quals 3 han actuat com a CE. Com a professionals, hi ha participat 4 infermeres i 3

treballadores socials (38).

2.3.4. Programes similars
El primer programa d’autogestid en malalties croniques, el Chronic Disease Self-

Management Program, es va realitzar a Estats Units, I'lany 1999. Es tractava de cursos
de formacido en habilitats d’autocura per a persones amb patologia cronica, que
duraven 6 setmanes i eren conduits per persones laiques. Aquests programes, a banda
de beneficis per als pacients, també comportaven una reduccié dels costos en I'atencié
d’aquests pacients (39).

Aquest programa, de forma similar, es va anar instaurant en altres paisos com
Australia, Canada amb un programa d’autogestié per a diabétics, Holanda, Gran
Bretanya i Espanya (39,40).

Perd no es va instaurar la figura del PE fins I'lany 2001 a la Gran Bretanya, amb The
expert Patients Programme (39). Aquest programa, es basa en el Chronic Disease Self-
Management Program d’Estats Units. L'objectiu del programa és proporcionar al

pacient suport per a l'autogestié de la malaltia i millorar la seva qualitat de vida a
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través de I'ensenyament d’habilitats d’autocura i de millora de la confianca i la
motivacio per assumir el control de la malaltia. Aquest programa va ser instaurat des
d’atencié primaria, tot i que actualment és competéncia d’'una empresa del govern per
oferir més cursos i diversitat. Ha demostrat ser cost-efectiu a llarg termini en la millora

de la qualitat de vida i en la disminucié de I'Us dels serveis sanitaris (40,41).
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3. Justificacio
Majoritariament, les CP sén proporcionades de forma informal en el domicili del

malalt. Aixo es deu al fet que és el lloc de preferencia del malalt, tant per passar-hi
I’Gltima etapa de la seva vida com per morir-hi. Tot i aixd, no es proporciona la cura

informal de forma exclusiva sind que es complementa amb la formal.

Les cures informals solen dur-se a terme per part d'un membre de la familia,
freqlientment la dona o la filla, que assumeix el rol de cuidadora informal. Pero el fet
d'assumir aquest rol pot comportar efectes negatius, els quals s'engloben en el
concepte de sobrecarrega del cuidador. Aquests efectes negatius sén a nivell fisic,
mental i socioeconomic. D’aquests, els que més predominen sén els mentals,
destacant la depressid, I'ansietat, I'estrés i la baixa autoestima a més de problemes

fisics somatics (30).

Perd aquesta sobrecarrega no repercuteix només en el cuidador sind que
indirectament afecta les cures prestades (4).

A més, I'elevat grau de sobrecarrega juntament amb el fet que el cuidador es veu
incapac d’assumir les cures quan n‘augmenta la complexitat, fan que es recorri a la
institucionalitzacié en els ultims dies de vida del pacient i que per tant no es compleixi

el seu desig de morir en el domicili (4,19).

En la revisid de la bibliografia per a I'elaboracié del marc teoric, s'ha vist en diversos
estudis (12,22,30-32) que el cuidador té unes necessitats de suport i d'informacié.
Aquestes necessitats han de ser satisfetes tant per prevenir conseqiiéncies negatives
en el cuidador derivades del rol, com perque el malalt pugui rebre unes cures

adequades.

S’ha vist que, a causa de la falta d’informacid, els cuidadors realitzen accions erronies.

Aquesta falta d’informacié comporta por, creences erronies, manca d’habilitats per
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avaluar I'estat del familiar, sobrecarrega i tensid. Es per aixd que el cuidador realitza

les cures de forma inadequada (30).

Per aquest motiu, es veu necessari elaborar una intervencié per satisfer aquestes dues
necessitats principals que tenen els cuidadors informals de persones en situacio
pal-liativa. Cobrint aquestes necessitats, es podran evitar conseqgiiéncies negatives en
la salut del cuidador. Tant fisiques com psiquiques. Conseqlientment, es reduira I'Us
dels serveis sanitaris ja que, segons Luxardo i col:ls (19) els cuidadors informals fan
major Us d’aquests serveis, en comparacié amb persones no cuidadores, degut a les

consequiéncies negatives del rol.

Encara que la intervencié es dirigeixi als cuidadors, pretén tenir un efecte indirecte
sobre el malalt a través de la proporcié de cures de millor qualitat i major participacio

en la presa de decisions gracies a I'augment de la formacié i informacio del cuidador.

Un altre element que fa necessaria la intervencidé és la durada de la prestacié de les
cures. Tot i tractar-se de pacients pal-liatius, el seu procés no sempre és de progressié
rapida. Segons 'estudi de Vega i col-ls (42), més del 85% dels pacients que precisen de

CP o de suport en atencid primaria tenen una esperancga de vida superior als 6 mesos.

En cuidadors informals de persones en situacid pal-liativa ja s’han realitzat
intervencions educatives les quals han evidenciat beneficis. La formacié dels cuidadors
els permet gestionar amb eficacia els problemes derivats de les cures i disminueix el

seu nivell d’estres (30).

Pero a causa de I'envelliment de la poblacio la cronicitat es troba en augment, la qual
cosa comporta una major necessitat de CP. | com a conseqlieéncia, un augment de
cuidadors informals. Aquest fet comporta la necessitat de crear noves formes de gestid
del sistema de salut i de I'activitat assistencial diaria. Entre aquestes noves formes
trobem programes com el PCEC, el qual es centra en el cuidador informal, ja que sovint
és qui es responsabilitza de la malaltia i la corresponent cura d’un familiar. Per aixo, la

intervencio es planteja des d’aquest punt de vista.
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4. Objectius

Hipotesis: el Programa Cuidador Expert Catalunya, a través de la formacié i informacid,
és efectiu per reduir la sobrecarrega del cuidador i augmentar la qualitat de vida en
cuidadors informals de persones en situacid pal-liativa, les quals rebin les cures en el

seu domicili.

Objectius:

- Disminuir la sobrecarrega del cuidador en cuidadors informals de persones en
situacid pal-liativa en el domicili a través del Programa Cuidador Expert

Catalunya

- Millorar la qualitat de vida dels cuidadors informals de persones en situacio

pal-liativa en el domicili a través del Programa Cuidador Expert Catalunya
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5. Metodologia

5.1.  Poblacio diana
La poblacié diana a la qual va dirigida la intervencié sén els cuidadors informals de

malalts pal-liatius de la ciutat de Lleida, els quals reben les cures en el domicili.
Els criteris per a ser considerats cuidadors informals seran:

- Prestacid de cures de minim 40 hores setmanals

- Parladors de catala i/o castella

- Persona malalta receptora de CP

- Prestacid de cures en el domicili

- No discapacitat psiquica

- Prestacio de cures de forma no remunerada

5.2.  Professionals a qui va dirigit
La intervencid sera realitzada de forma multidisciplinar, per la qual cosa els
professionals a qui va dirigida sén infermers/es, metges, psicolegs, treballadors/es

socials i fisioterapeutes, que treballin en I'ambit de les CP.

Cada tema tractat sera exposat per part del professional més adient pero en totes les

sessions actuara un professional d’infermeria com a moderador.

5.3.  Metodologia de recerca
Per tal de realitzar el treball, s’ha realitzat una cerca bibliografica en les bases de dades

PubMed, Scopus i Google Acadéemic.

Les paraules clau utilitzades han estat: cures pal-liatives, cuidador informal,
sobrecarrega del cuidador i intervencio psicoeducativa.
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La cerca s’ha limitat a estudis realitzats amb cuidadors informals que prestaven les
cures en el domicili. També s’ha limitat a estudis amb una antiguitat maxima de 10

anys.

5.4. Escales d’avaluacio

5.4.1. Escala de Zarit reduida
Una de les escales que s’utilitzaran per avaluar la intervencié és |'escala de Zarit.

Consisteix en un qlestionari elaborat per avaluar la carrega dels cuidadors. El
qliestionari consta de 22 preguntes amb 5 possibles respostes (mai, gairebé mai, a
vegades, freqliientment i gairebé sempre) les quals puntuen d’l a 5. Per tant, la
puntuacio total oscil-la entre 22 i 110 punts. En funcid de la puntuacid total,
s’estableixen diferents graus de sobrecarrega: abséncia de sobrecarrega (< 46),

sobrecarrega lleugera (47-55) i sobrecarrega intensa (= 56) (35,36).

Gort i col-ls (36) van adaptar aquesta escala a les CP, reduint-la de 22 a 7 items. Per
aixo, I'escala utilitzada per avaluar la intervencio sera I'escala de Zarit reduida en CP
(Annex 2). En aquesta versido de |'escala es valora la sobrecarrega, |'autocura i la
perdua de rol social o familiar ja que es va determinar que, valorant només aquests

items, es classificava correctament el 97% dels cuidadors.

Els items es valoren de la mateixa forma. Tenen 5 possibles respostes (mai, gairebé
mai, a vegades, freqlientment i gairebé sempre), les quals puntuen d’1 a 5. La
puntuacio total oscil-la entre 7 i 35. El que si canvia és la forma d’establir el nivell de
sobrecarrega. Amb puntuacions < 17 es determina que no hi ha sobrecarrega; amb

puntuacions < 46 es determina que si (36).
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5.4.2. Questionari de salut SF-36
El qlestionari de salut SF-36 és la segona eina utilitzada per a l'avaluacié de la

intervencio (43) (Annex 4) . Es tracta d’un instrument geneéric que avalua la qualitat de
vida relacionada amb la salut. Esta formada per 35 items dividits en 8 dimensions:
funcio fisica (10 items) , rol fisic (4 items), rol emocional (3 items), funcié social (2
items), salut mental (5 items), salut general (5 items), dolor corporal (2 items) i vitalitat
(4 items). Cada dimensid és valorada per una escala, per la qual cosa el gliestionari
esta format per un total de 8 escales. A més, té un item addicional que no forma part
de cap dimensid i que mesura el canvi de salut respecte I'any anterior. Aquest ultim
item no s’utilitza per al calcul de I'escala pero proporciona informacio sobre el canvi

percebut sobre I’estat de salut respecte I'any anterior (44-46).

Cada escala té una puntuacié que va de 0 a 100. Com més puntuacid, millor estat de
salut. El gliestionari no esta dissenyat per obtenir un resultat global, per la qual cosa
s’obtenen els resultats per cada dimensid. En la taula 3 es descriu el significat de les
puntuacions baixes i altes per cada dimensio valorada. Per a calcular les puntuacions,
primer cal calcular el sumatori dels items de cada escala i després realitzar una
transformacié lineal per obtenir puntuacions d’entre 0 i 100. Si falta informacié pero
s’ha contestat almenys el 50% dels items d’una escala, es recomana comptabilitzar els
items no valorats amb la mitja de les respostes dels items complets. Si s’ha contestat

menys del 50% dels items, I'escala no es pot valorar (44,46).
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Taula 3: significat de les puntuacions de 0 a100 de cada dimensié

Dimensié

Funcio fisica

Pitjo puntuacié (0)

Molt limitat per a dur a terme totes les
activitats fisiques, inclos banyar-se o dutxar-se,
degut a la salut

Millor puntuacié (100)

Du a terme tot tipus d’activitats fisiques

incloses les més vigoroses sense cap

limitacié degut a la salut

Rol fisic

Dolor corporal

Problemes amb la feina o altres activitats

diaries degut a la salut fisica

Dolor molt intens i extremadament limitant

Cap problema amb la feina o altres

activitats diaries degut a la salut fisica

Cap dolor ni limitacions degudes a aquest

Salut general

Avalua la propia salut com a dolenta i creo
possible que empitjori

Avalua la propia salut com a excel-lent

Vitalitat

Se sent cansat i exhaust tot el temps

Se sent molt dinamic i ple d’energia tot el
temps

Funcid social

Interferéncia extrema i molt freqiient amb les
activitats socials normals, degut a problemes
fisics o emocionals

Du a terme activitats socials normals sense
cap interferencia degut a problemes fisics o
emocionals

Rol emocional

Problemes amb la feina i altres activitats diaries
degut a problemes emocionals

Cap problema amb la feina i altres activitats
diaries degut a problemes emocionals

Salut mental

Sentiment d’angoixa i depressié durant tot el
temps

Sentiment de felicitat, tranquil-litat i calma
durant tot el temps

item de transicié
de la salut

Creo que la seva salut és molt pitjor ara que fa
un any

Creu que la seva salut general és molt millor
ara que fa un any

Adaptacio de Vilagut i colls (46)

Els resultats s’interpreten en funcié de grups poblacionals. Cada grup té uns valors de

referéncia els quals permeten identificar desviacions en les puntuacions d’un individu

o grup en relacid a les esperades per la seva edat i sexe. A més, el qliestionari permet

calcular de forma separada els components fisics i els components mentals (44,46).
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5.5.  Sintesi de 'evidéncia trobada
Després de revisar la bibliografia sobre les CP i les intervencions realitzades amb els
cuidadors informals dels pacients que requereixen aquest tipus de cures, s’ha observat

que el tipus d’intervencié optima per als cuidadors sén les IP.

Les IP s6n programes estructurats que tenen com a objectiu proporcionar informacié
sobre el procés de la malaltia de la persona receptora i sobre recursos i serveis dels
quals disposa. També tenen com a objectiu formar als cuidadors per a que puguin
respondre de forma eficacg als problemes relacionats amb la malaltia. El suport també

forma part d’aquests programes perd tenen més pes els continguts educatius (47).

Sén un tipus d’intervencié amb les quals s’han evidenciat millores en diversos aspectes
derivats del rol de cuidador. Dintre de les diverses IP analitzades, les que majors
beneficis aporten sén les grupals. Les caracteristiques d’aquestes, aixi com els resultats

obtinguts, es resumeixen en la taula 4.
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Taula 4: Intervencions psicoeducatives

Autor; Poblacié i Variables independents Avaluacio Variables dependents Resultats globals
any mostra
Martin; 104 Prestacié de les cures al domicili Escala de sobrecarrega del Nivell de sobrecarrega del Disminucio de la sobrecarrega del cuidador,
2009 (22) cuidadors Dedicacié minima a la prestacio de cuidador de Zarit cuidador millor qualitat de vida i millor salut mental
informals cures de 4 hores al dia Questionari de qualitat de vida Qualitat de vida del cuidador que en el grup control, tant en acabar la
majors de 18  No remunerats (SF-36) Salut mental del cuidador intervencié com 6 mesos després.
anys Puntuacio superior a 22 en l'escala Qliestionari general de salut
de Zarit (GHQ-28)
Hudson; 106 Prestacié de cures al domicili Questionari sociodemografic Nivells de preparacié, Millora en [I'obtencid6 de recompenses
2005 (23) cuidadors Viure amb el malalt Preparedness for caregiving competencies, autocora, aptituds i derivades del cuidar en el grup
informals No discapacitat intel-lectual o scale recompenses referits pels d’intervencié. Resultats mantinguts 8
majors de 18  malaltia psiquiatrica Caregiver competence scale cuidadors setmanes després de la mort del malalt.
anys Malalts amb valors d’entre 0 i 3 en Rewards of caregiving scale Ansietat i depressio
I'escala ECOG Escala hospitalaria d’ansietat i
depressid
Hudson; 74 cuidadors  Prestacié de les cures al domicili Questionari propi Nivells de preparacié, Programa valorat de forma positiva per part
2008 (24) informals No patologia psicologica Questionari demografic competencies, optimisme, suport dels participants.
majors de 18 Entrevistes telefoniques social, recompenses, sobrecarrega Programa aplicable, util i accessible.
anys Resums dels professionals del cuidador i necessitats no Nivells més elevats de preparacid,
participants cobertes. competencies, recompenses i menys
necessitats no cobertes.
No disminucié de la sobrecarrega del
cuidador.
Hudson; 96 cuidadors  Pacients amb diagnostic de cancer Carer Competence Scale Competencies del cuidador Millora en les competéncies, preparacid i
2009 (25) informals en estadi avancat, sense Preparedness for Caregiving Preparacié del cuidador recompenses. Major grau d’informacié. Els
majors de 18  possibilitat de tractament curatiu Scale Percepci6 d’emocions positives beneficis es mantenien dos setmanes
anys Prestacié de les cures al domicili Family Inventory of Need (recompenses) passada la intervencid.

Rewards for Caregiving Scale

Necessitat d’informacio




Holm;
2015
(27)

98 cuidadors
informals
majors de 18
anys

Prestaci6 de les cures al
domicili

Entrevistes amb els
participants (telefoniques o
cada a cara)
Resums de cada sessid per part
dels professionals de la salut
participants

Preparacié dels cuidadors

Augment de la preparacié dels cuidadors
per a la prestacié de les cures

Leow;
2015
(26)

80 cuidadors
informals
majors de 21
anys

Prestaci6 de les cures al
domicili

Pacients amb diagnostic de
cancer avangat, receptors de
CcP

Dedicaci6 minima a |la
prestacié de les cures de 20
hores a la setmana

No discapacitat intel-lectual o
malaltia psiquiatrica

Questionari propi

Questionari Qualitat de vida
index cuidador — cancer
(cQoLcq)

Social support questionnaire
Escala de Depressio, ansietat i
estres (DASS)
Scale for
efficacy
Family caregiving inventory
General closeness scale

caregiving  self-

Qualitat de vida del cuidador
Satisfaccio amb el suport social
i nimero de persones que
reben suport

Eficacia en I'autocura
Proximitat del cuidador amb el
pacient

Recompenses del cuidar
Coneixements sobre
planificacio de les cures i
recursos en la comunitat

Estres i depressio

Millora en tots els parametres respecte al
grup control. La millora augmentaales4ia
les 8 setmanes post-intervencio.

37



6. Intervencio
Degut als beneficis que aporten les IP a la poblacié de cuidadors informals de persones

en situacié pal-liativa, la intervencio plantejada segueix el model d’una IP.

Ja que a Catalunya s’estan portant a terme les proves pilot per al PCEC, el qual igual
que el PPEC sén IP, la intervencié es planteja com una variant més del programa. Es a

dir, es planteja seguint la seva estructura.

Tot i aix0, al pretendre ser una nova variant del programa, es tenen en compte les
estructures de les diferents intervencions analitzades en el marc teoric del treball, ja
que aquestes han set realitzades amb CP. Per tant, es van elaborar estudiant

previament la poblacid a qui anaven dirigides.

6.1.  Eleccid del cuidador expert
L’eleccid del CE es realitzara a través d’una entrevista i d’un qgliestionari on es valorara

(38):

- coneixements sobre el cuidar, les habilitats en el seu maneig i la capacitat

d’abordatge
- voluntarietat
- capacitat d’autocura
- abseéncia de discapacitats psicofisiques
- capacitat d’empatia
- interées per ajudar
- motivacio
- habilitats comunicatives

A més, es requerira una experiéncia minima com a cuidador informal en CP d’almenys

6 mesos. També que hagin passat, des de la mort de la persona cuidada, almenys dos
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anys ja que és el moment en el qual la majoria de persones finalitzen el dol (48). Per
aix0, a més es realitzara una valoracid psicologica per tal de descartar que I'aspirant a
CE estigui encara en procés de dol o presenti dol patologic. Aquesta valoracié sera
realitzada per un psicoleg a través d’una entrevista i de l'inventari de dol complicat

(IDC) (49).

6.2.  Sessions
Totes les sessions seran desenvolupades per part del CE. També hi sera present un

professional d’infermeria el qual actuara com a mediador. Aquest sol intervindra si és
necessari. També hi participaran professionals sanitaris d’altres disciplines quan es

tractin temes concrets.

Seguint I'estructura del PCEC, el nombre de sessions seran 9 i es duran a terme en un
periode de dos mesos i mig. Cada una tindra una durada d’una hora i mitja. El nombre
de participants per sessié sera de minim 10 i maxim 12. Pel que fa al desenvolupament
d’aquestes, s’incloura una part teorica i una part practica en gairebé totes les sessions

(38).

S’utilitzara també material de suport en format audiovisual, tant en les parts tedriques
com practiques, el qual es proporcionara als participants a través d’un bloc virtual.
Aquest bloc, a banda de ser utilitzar per compartir aquest material, podra ser utilitzat
pels participants com a eina de suport on compartir-hi dubtes i experiéncies. Sera
administrat pel CE i per la infermera moderadora. En cada sessi6 a més, es donara
material de suport en format paper, per tal de reforcar els continguts tractats durant la
sessid. També servira al cuidador com a material de consulta en cas de sorgir-li dubtes

en el domicili.

Les sessions, que estan desenvolupades en I'annex 3, estan basades en I'evidéncia (22—
27). El grau de recomanacio i el nivell d’evidéncia de cada sessi6 es troben especificats
en la taula 5. Aquesta classificacid s’ha realitzat seguint les pautes de I’Agency of

healthcare research and quality (50).
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Taula 5: grau de recomanacié i nivell d’evidéncia de les sessions plantejades en la intervencid

Sessio Grau de recomanacio Nivell d’evidéncia
1. Roldel cuidador B lla
2. Provisié de cures | B Ila
3. Provisié de cures I A Ib
4. Provisié de cures Il A Ib
5. Autocura B Ila
6. Estrésimaneig B lla

d’emocions |
7. Estrésimaneig B lla
d’emocions Il
8. Lamort B Ila
9. Eldol B Ila
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7. Consideracions étiques
Igual que en tots els tipus de pacients, en els pal-liatius i els seus cuidadors s’han de

respectar els principis bioetics per tal d’oferir una assisténcia de qualitat i poder

resoldre conflictes en cas que sorgeixin. Els quatre principis bioetics son (51):

- Autonomia: capacitat de decidir sobre la propia salut. La persona té dret a
mantenir el seus punts de vista, a elegir i a realitzar accions basades en valors i

creences personals.

- No maleficéncia: obligacié de no infligir dany intencionadament. El balang entre
els beneficis i els riscos de qualsevol actuacié medica ha de ser sempre a favor

dels beneficis.

- Beneficencia: prevenir el dany, eliminar-lo o fer el bé als demés. Tot tipus
d’accié que tingui com a finalitat el bé dels altres. Els procediments diagnostics

i terapeutics han de beneficiar al pacient, és a dir, han de ser segurs i efectius.
- Justicia: distribucidé imparcial, equitativa i apropiada dels recursos.

Davant aix0, el desenvolupament de la intervencid es realitzara respectant els 4

principis descrits.

Es proporcionara la informacio i la formacio de tal forma que la seva aplicacié tingui
majors beneficis que riscos. Si hi ha la possibilitat que en casos concrets aix0 no es
compleixi, es notificara. D’aquesta forma, es respectaran els principis de no

maleficencia i de beneficéncia.

Pel que fa al principi d’autonomia, es respectara I'aplicacié o no de tot I'’ensenyat, ja
que tant el cuidador com la persona cuidada tenen dret a mantenir els seus punts de

vista i a actuar segons els seus valors i creences.

Per complir amb el principi de justicia, tots els participants rebran la mateixa formacid i

informacid a més dels mateixos recursos materials.
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8. Avaluacio de la intervencié
L'avaluacié de la intervencié es fara a través d’una adaptacio de I’avaluacié del PCEC.

Aix0 és degut a que, encara que I'estudi de Vega i col-ls (42) determina que el 85% de
les persones en situaciod pal-liativa tenen una esperanca de vida superior als 6 mesos, la
seva esperanca de vida continua sent limitada i no és igual per a tots els pacients. Per
aixo, es realitzara una primera avaluacié en la primera sessidé per tal d’establir els
valors base i tres avaluacions més, una en la ultima sessié de la intervencid, la segona

als 3 mesos i la Ultima als 6 mesos d’haver acabat la intervencio.

Com a instruments d’avaluacio s’utilitzaran I'escala de Zarit i el qlestionari de salut SF-

36.

També es passara un questionari sociodemografic (Annex 5) i una enquesta de
satisfaccié (Annex 6). El qlestionari sociodemografic, el qual només es passara en la
primera avaluacio, té com a objectiu recollir dades per al seu posterior analisi i relacié
amb les variables estudiades (sobrecarrega del cuidador i qualitat de vida). L’'enquesta
de satisfaccid es passara en la ultima sessid i servira per saber com és valorat el

programa per part dels participants.

8.1. Sobrecarrega del cuidador
El primer objectiu general de la intervencid consisteix en disminuir la sobrecarrega del
cuidador en cuidadors informals de persones en situacié pal-liativa en el domicili a

través del PCEC. Aquest objectiu sera avaluat a través de |'escala de Zarit.

Pet tal de determinar que es compleix I'objectiu els indicadors d’aquest seran:

Puntuacié escala de Zarit al acabar la intervencid - Puntuacio al inici X 100

Puntuacio escala de Zarit al inici de la intervencio
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Puntuacié escala de Zarit als 3 mesos post intervencio - Puntuacio al inici x 100

Puntuacio escala de Zarit al inici de la intervencio

Puntuacié escala de Zarit als 6 mesos post intervencio - Puntuacio al inici x 100

Puntuacio escala de Zarit al inici de la intervencio

Per tal de donar I'objectiu com a assolit, la puntuacié en 'escala de Zarit s’haura de
veure disminuida com a minim en un 8% just havent acabat la intervencio (9a sessio)
un 6% en l'avaluacié als 3 mesos d’haver acabat la intervencid, i 4% als 6 mesos.
D’aquesta forma, es podra determinar que s’haura disminuit la sobrecarrega del

cuidador.

8.2.  Qualitat de vida
El segon objectiu general de la intervencié consisteix en millorar la qualitat de vida dels

cuidadors informals de persones en situacié pal-liativa en el domicili a través del PCEC.

Aquest objectiu sera avaluat a través del questionari de salut SF-36.

Per tal de determinar que es compleix I'objectiu, I'indicador d’aquest sera:

Puntuacié en la dimensid X al haver acabat la intervencid - Puntuacio al inici  x 100

Puntuacio en la dimensid X al inici de la intervencio

Puntuacié en la dimensid X als 3 mesos post intervencid - Puntuacio al inici x 100

Puntuacio en la dimensid X al inici de la intervencio

Puntuacié en la dimensid X als 6 mesos post intervencid - Puntuacio al inici x 100

Puntuacio en la dimensid X al inici de la intervencié

43



Ja que el guestionari no permet calcular una puntuacié global, s’aplicara el mateix
indicador en cada una de les 8 dimensions del qiiestionari. Per donar I'objectiu com a
assolit s’haura de veure una incrementacié de la puntuacié en cada una de les
dimensions del qulestionari de com a minim del 25% just havent acabat la intervencio
(9a sessiod), del 18% als 3 mesos d’haver acabat la intervencid, i del 15% als 6 mesos.
D’aquesta manera es podra determinar que la qualitat de vida dels cuidadors s’haura

vist incrementada.

44



9. Discussio
La intervencié plantejada en aquest treball pretén ser una altra versié del PCEC. En

aquest cas doncs, enfocat a cuidadors de persones en situacié pal-liativa. Es plantegen,
igual que en el PCEC, 9 sessions d’una hora i mitja de durada. En aquestes sessions
’ . H ’

s’aborden les CP tant encarades cap al pacient com al cuidador. D’aquesta forma, es
pretén satisfer les necessitats no cobertes el cuidador i, a més, proporcionar la
informacid i formacid necessaries per tal de que la persona cuidada rebi les cures de la

millor qualitat possible.

Per tal de poder dur-la a terme es necessitaran recursos tant humans com materials.
Pel que fa als recursos humans, es necessitaran professionals de diferents disciplines
els quals, abans de comencar la intervencio, hauran de ser formats per tal de poder
dur-la a terme. No només es necessitaran professionals sind que s’haura de realitzar
també un procés de seleccid i posterior formacié del CE.

Com a recursos materials, es necessitara un lloc fisic on poder dur a terme les sessions.
Aquest lloc podria ser un CAP de la ciutat de Lleida ja que, actualment es duent a
terme les sessions del PPEC. També es necessitara el material per poder dur a terme
les sessions i per poder elaborar el material de suport el qual es donara als

participants.

Per tal de disposar de tots aquests recursos sera necessari haver aconseguit
previament recursos economics per tal de poder costejar-ho ja que, per als

participants és totalment gratuit.

El fet de treballar amb CP és un factor que pot limitar la intervencié. Tot i que aquest
tipus de pacients, segons Vega i colIs (42) tenen una esperanga de vida de més de 6
mesos, no deixa de ser un temps limitat. Per aix0, ens podem trobar que hi hagi
pacients que morin abans d’haver acabat la intervencid i per tant que els seus

cuidadors informals deixin de participar-hi. Pel que fa al desenvolupament de les
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sessions, aquest fet no és limitant perd si que ho és de cara a les posteriors

avaluacions.

L'ordre de les sessions esta plantejat de forma cronologica pensant en I'evolucié del
malalt i les necessitats tant del malalt com del cuidador. Perd tots els malalts son
diferents. Igual que els cuidadors. Per aix0, pot ser que les seves necessitats no
concordin amb I'ordre de les sessions. Es per aquest motiu el qual es deixa un torn
lliure de preguntes al final de cada sessié. No és només per comentar aspectes parlats
aquell dia sind que és per comentar qualsevol cosa que els participants necessitin.
D’aquesta forma la intervencié segueix un ordre perd permet adaptar-se a les

necessitats dels participants.

Per controlar que els participants assisteixen a les sessions, se’ls fara firmar en una
fulla de registre al final de cada sessid. Aix0 no és perqué I'assisténcia sigui obligatoria
sind que és per poder determinar I'eficacia del programa en relacié al percentatge

d’assistencia dels participants i a les pertinents avaluacions.

Pel que fa al bloc virtual, el qual s’utilitzara com a eina de suport, sera administrat per
la infermera moderadora de la intervencié i pel CE. Aixo es limitara fins la finalitzacié
de la ultima avaluacié. Després es podra mantenir actiu per si els participants
necessiten consultar el material que s’hi haura penjat i ho podran seguir utilitzant com

a forum entre ells.
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10. Conclusions
Les CP son un tipus de cures les quals la seva necessitat esta en augment. La seva

prestacid es realitza tant de forma formal com informal, predominant aquesta ultima
tot i que rebent un suport formal. Aixo implica que, com a professionals sanitaris, a
I’hora de donar el suport formal no hem de pensar Unicament en el pacient sind que

també en el seu cuidador.

S’ha vist que aquest tipus de cuidadors tenen dues necessitats principals, la de suport i
la d’informacid, les quals poden ser cobertes a través d’un IP. Al mateix temps, a través
d’aquest tipus d’intervencions es redueix la sobrecarrega del cuidador i se’n millora la
qualitat de vida. D’aquesta forma, a banda de cobrir les necessitats, es redueix la
morbiditat i les conseqiiéncies negatives derivades del rol de cuidador. Amb tot aixo,
no només se’n veu beneficiat el cuidador sind que també la persona cuidada ja que

rebra unes cures de major qualitat.

Per altra banda cal destacar que |’eficacia de les IP en cuidadors informals de persones
en situacié pal-liativa esta poc estudiada. Tot i els beneficis observats en els diversos
estudis analitzats per I’elaboracié del treball, sén pocs els estudis realitzats. Potser aixo
es deu a la curta esperanca de vida de les persones en situacid pal-liativa. Pero no cal
oblidar que aquest tipus d’intervencions van dirigides als cuidadors. Tant per ajudar-los
a desenvolupar el rol i cobrir les seves necessitats, com per a la prevencié d’efectes
negatius. Efectes que no només afecten durant la prestacié de cures sind que també
els poden afectar a llarg termini. Sense oblidar que tots aquests efectes poden

repercutir tant a la persona cuidada com al seu entorn.
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12. Annexos

Annex 1: Escala de Zarit

Escala de Zarit

Instruccions: després de llegir cada frase, indiqui amb quina freqiiéncia es sent vosté d’aquesta manera, escollint
entre mai, gairebé mai, a vegades, freqientment o gairebé sempre. No existeixen respostes correctes o
incorrectes. El resultat és la suma de les puntuacions.

1. Sentvosteé que el seu familiar/pacient sol-licita més ajuda de la que realment necessita?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlentment (4) Gairebé sempre (5)

2. Sentvosté que, a causa del temps que gasta amb el seu familiar/pacient, ja no té temps suficient per a
voste mateix?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) FreqUentment (4) Gairebé sempre (5)

3. Se sent estressat/ada al haver de cuidar del seu familiar/pacient i haver a més d’atendre altres
responsabilitats? (p. Ex. Amb la seva familia o a la feina)

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)

4. Se sent avergonyit/ada pel comportament del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)

5. Sesentirritat/ada quan esta prop del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

6. Creu que la situacié actual afecta la seva relaci6 amb amics i altres membres de la familia de forma
negativa?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freglientment (4) Gairebé sempre (5)

7. Sent temor pel futur que li espera al seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freglientment (4) Gairebé sempre (5)

8. Sent que el seu familiar/pacient depén de vosté?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

9. Se sent esgotat/ada quan ha d’estar amb el seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)
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10. Sent vosté que la seva salut s’ha vist afectada per haver de cuidar del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)

11. Sent que no té la vida privada que desitjaria a causa del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freglientment (4) Gairebé sempre (5)

12. Creu que les seves relacions socials s’han vist afectades per haver de cuidar del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freglientment (4) Gairebé sempre (5)

13. (Només si I’'entrevistat viu amb el pacient) Se sent incomode per invitar amics a casa seva, a causa del
seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

14. Creu que el seu familiar/pacient espera que voste el cuidi com si fos la Ginica persona amb la que podria
comptar?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freglientment (4) Gairebé sempre (5)

15. Creu vosté que no disposa de diners suficients per cuidar del seu familiar/pacient, a més de les seves
altres despeses?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

16. Sent que no sera capag de cuidar del seu familiar/pacient durant massa temps més?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

17. Sent que ha perdut el control sobre la seva vida des de que la malaltia del seu familiar/pacient es va
manifestar?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

18. Desitjaria poder encarregar la cura del seu familiar/pacient a una altra persona?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

19. Se sent insegur/a sobre el qué ha de fer amb el seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

20. Sent que hauria de fer més del que fa pel seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)
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21. Creu que podria cuidar al seu familiar/pacient millor del que ho fa?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)

22. En general, se sent molt sobrecarregat/a al haver de cuidar del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freglientment (4) Gairebé sempre (5)
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Annex 2: Escala de Zarit reduida

Escala de Zarit reduida

Instruccions: després de llegir cada frase, indiqui amb quina freqiiéncia es sent voste d’aquesta manera, escollint
entre mai, gairebé mai, a vegades, freqlientment o gairebé sempre. No existeixen respostes correctes o
incorrectes. El resultat és la suma de les puntuacions.

1. Sent vosté que, a causa del temps que gasta amb el seu familiar/pacient, ja no té temps suficient per a
voste mateix?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) FreqUentment (4) Gairebé sempre (5)

2. Se sent estressat/ada al haver de cuidar del seu familiar/pacient i haver a més d’atendre altres
responsabilitats? (p. Ex. Amb la seva familia o a la feina)

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)

3. Creu que la situacié actual afecta la seva relaci6 amb amics i altres membres de la familia de forma
negativa?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) FreqUentment (4) Gairebé sempre (5)

4. Se sent esgotat/ada quan ha d’estar amb el seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)

5. Sentvosteé que la seva salut s’ha vist afectada per haver de cuidar del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqiientment (4) Gairebé sempre (5)

6. Sent que ha perdut el control sobre la seva vida des de que la malaltia del seu familiar/pacient es va
manifestar?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)

7. Engeneral, se sent molt sobrecarregat/a al haver de cuidar del seu familiar/pacient?

Mai (1) Gairebé mai (2) A vegades (3) Freqlientment (4) Gairebé sempre (5)
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Annex 3: Desenvolupament de les sessions de la intervencio

Sessid 1
Part Temes a tractar Durada Professional
Presentacio del programa i del CE 20 min Infermera
(moderadora)
Avaluacio 1 30 min
Teorica
Presentacid dels participants i explicacié de la seva situacid 25 min
(voluntari)
Rol del cuidador: principis basics 15 min CE
Practica No

La primera sessid té com a objectiu presentar el programa. Informar als participants
més detalladament, ja que ja hauran estat informats préviament, sobre el
funcionament de les sessions. També sobre les posteriors avaluacions que hauran de

realitzar per tal de poder determinar si la intervencié ha set efectiva o no.

A banda del programa, es presentara el CE i també es donara I'opcid als participants de

fer-ho, explicant també si volen la seva situacié.

Com a part teodrica, el CE explicara els principis basics del rol del cuidador. Es a dir, es
definira que és un cuidador informal i s’explicaran les caracteristiques d’aquest en la

prestacio de CP.

Al tractar-se de la primera sessid, un cop realitzada la presentacid, es realitzara la
primera avaluacié del programa. D’aquesta forma, s’obtindran dades del punt d’inici

del programa les quals seran comparades amb les posteriors avaluacions.
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Part

Teorica

Practica

Sessio 2

Temes a tractar Durada Professional
Prestacié de cures | 50 min CE

Torn lliure de preguntes 20 min

Maneig de simptomes 20 min CE

L'objectiu de les sessions 2, 3 i 4 és abordar la prestacié de cures. S’explicaran, de
forma repartida entre les 3 sessions, les cures diaries del malalt i quins sén els
principals simptomes en CP, els seus possibles origens i el seu maneig tant

farmacologic com no farmacologic.

En la segona sessio, s’explicara els principis del control de simptomes en CP i quins son
aquests. Per tal de reforcar I'explicacid, es visualitzara un video on s’hi identificaran

diferents simptomes.

En la part practica, s'exposaran diverses afirmacions i falsos mites sobre les CP. Els
participants hauran d’identificar les afirmacions que sén certes i les que no ho sén.

Després, cada afirmacid sera explicada, tant si és certa o no, per part del CE.

Per acabar la sessio, es realitzara un torn lliure de preguntes per tal d’aclarir qualsevol

dubte o comentar qualsevol qliestié que vulguin els participants.
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Sessio 3

Part Temes a tractar Durada Professional
Prestacié de cures I 40 min CE

Teorica
Torn lliure de preguntes 20 min

Practica Tecniques de mobilitzacié 30 min Fisioterapeuta

En la tercera sessid, s’explicaran diferents aspectes per cobrir les necessitats dels

pacients. Es tractara:

- Il'alimentacid: presentacié dels aliments, quantitat, freqliencia, posicié i lloc per

menijar, aportacio de liquids,...

- les cures de la pell i mucoses: cures de la boca, mesures per augmentar la

salivacio, hidratacid, prevencié d’ulceres per pressio,...
- cures de confort: higiene, descans i activitats per a fer en el temps lliure.

La part practica d’aquesta sessid la dura a terme un fisioterapeuta, el qual realitzara un

taller sobre tecniques de mobilitzacié del pacient.

Per acabar la sessid, es realitzara un torn lliure de preguntes per tal d’aclarir qualsevol

dubte o comentar qualsevol qliestié que vulguin els participants.

60



Sessio 4

Part Temes a tractar Durada Professional
Prestacid de cures llI 30 min CE
Teorica
Torn lliure de preguntes 20 min
Practica Maneig de medicacid i infusors 40 min Metge i CE
La quarta sessid és la ultima sessié dedicada a la prestacid de cures. El tema principal
és el maneig del dolor. Es tractaran els tipus de dolor, els origens d’aquests i el seu
maneig.
Com a part practica s’explicara el funcionament i s’ensenyara com utilitzar els infusors
de medicacid. En aquesta part hi participara un metge el qual explicara els principals
farmacs utilitzats per al control de simptomes en CP. A més també s’ensenyaran
mesures no farmacologiques per al maneig del dolor.
En acabar la part practica, es realitzara un torn lliure de preguntes per tal d’aclarir
gualsevol dubte o comentar qualsevol qliestié que vulguin els participants.
Sessié 5
Part Temes a tractar Durada Professional
Autocura 40 min CE
Teorica
Torn lliure de preguntes 20 min
Practica Autocura en el dia a dia 30 min CE

L'objectiu d’aquesta sessid és tractar I'autocura. En la part teorica es parlara sobre la
importancia que té l'autocura en la rutina diaria del cuidador. En la explicacié, es

posaran exemples de rutines on hi és inclosa. També es fara una petita referéncia a la
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sobrecarrega del cuidador per relacionar-ho amb I'autocura. També s’exposaran els

diferents recursos disponibles, tant especifics com no especifics, per a les CP.

En la part practica, els participants voluntariament explicaran quina és la seva rutina
diaria i conjuntament identificaran si I'autocura hi és present o no. En el cas que no hi

sigui, tot el grup podra proposar canvis per tal de que I'autocura hi sigui present.
En cas que cap participant vulgui explicar la seva situacio, el CE posara exemples.

Per acabar, es realitzara un torn lliure de preguntes per tal d’aclarir qualsevol dubte o

comentar qualsevol gliestid que vulguin els participants.

Sessié 6
Part Temes a tractar Durada Professional
Estres i maneig d’emocions | 30 min CE
Teorica
Torn lliure de preguntes 15 min
Practica Identificacié d’emocions 45 min Psicoleg

La sisena sessid és la primera de dues sessions dedicades a l'estrés i el maneig

d’emocions.

En la part teorica, es seguira amb la sobrecarrega del cuidador, la qual s’haura
introduit en la sessié 5. S’explicara qué és, quins sén els simptomes, com afecta a la
persona cuidada i com afecta al cuidador. Com a material de suport, es visualitzara un

video d’un cuidador informal el qual presenti signes tipics de sobrecarrega intensa.

Per a la part practica, es comptara amb la participacié d’un psicoleg. S’identificaran i es
discutiran quines sén les emocions i els sentiments generats del rol de cuidador i de la

situacio pal-liativa de la persona cuidada.
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Per finalitzar la sessidé, es realitzara un torn lliure de preguntes per tal d’aclarir

gualsevol dubte o comentar qualsevol qliestid que vulguin els participants.

Sessio 7

Part Temes a tractar Durada Professional
Estres i maneig d’emocions I 30 min CE

Teorica
Torn lliure de preguntes 15 min

Practica Taller de relaxacié 45 min Fisioterapeuta

En la part tedrica d’aquesta sessid, al ser la segona dedicada a l'estres i el maneig

d’emocions, s’explicara que és I'estres i quines técniques es poden dur a terme per

relaxar-se.

Per aix0, com a part practica la qual realitzara una fisioterapeuta, es practicaran

algunes de les tecniques explicades anteriorment: la respiraciéo profunda i la

visualitzacié d’imatges.

Per finalitzar la sessid, es realitzara un torn lliure de preguntes per tal d’aclarir

qualsevol dubte o comentar qualsevol qliestié que vulguin els participants.
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Sessio 8

Part Temes a tractar Durada Professional
La mort 75 min CE i metge
Teorica
Torn lliure de preguntes 15 min
Practica No

La vuitena sessid esta dedicada a les cures en els ultims dies de vida. S’explicaran quins
poden ser els principals signes i simptomes en la fase d’agonia, quina medicacié pot
requerir la persona cuidada, quines cures especifiques pot requerir i el moment de la

mort.

En aquesta sessid no s’hi incloura part practica. Pero dintre de la part teorica hi
participara un metge el qual explicara que és la sedacié en la fase d’agonia. Explicara
quins son els farmacs que s’utilitzen, com actuen sobre el malalt i quin és el seu

objectiu.

Com en les sessions anteriors, per acabar es realitzara un torn lliure de preguntes per

tal d’aclarir qualsevol dubte o comentar qualsevol qliestié que vulguin els participants.

Sessié 9
Part Temes a tractar Durada Professional
El dol 40 min CE
Teorica
Torn lliure de preguntes 20 min
Practica Dol patologic 30 min CE i psicoleg

La novena i Ultima sessid esta dedicada al dol. S’explicara qué és, quines son les seves

fases i de quins recursos de suport es disposa.

64



Un psicoleg sera I'encarregat de dur a terme la part practica. En aquesta s’explicara
gue és el dol patologic. El CE i el psicoleg durant a terme un role playing en el qual s’hi
veura una entrevista a una persona amb dol patologic la qual posteriorment sera

comentada amb els participants.

Abans d’acabar, es realitzara un torn lliure de preguntes per tal d’aclarir qualsevol
dubte o comentar qualsevol qlestié que vulguin els participants i es passara la segona

avaluacio de la intervencio.

Al tractar-se de la ultima sessid, es fara una petita cloenda, es passara una enquesta de
satisfaccié i es recordara quines sén les posteriors avaluacions que hauran de realitzar

els participants per tal de poder avaluar el programa.
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Annex 4: Questionari de salut SF-36

Qiiestionari de salut SF-36

Instruccions: marqui una sola resposta per a cada pregunta

1. En general, voste diria que la seva salut és 1. Excel-lent
2. Molt bona
3. Bona
4. Regular
5. Dolenta

2. Com diria que és la seva salut actual, 1. Molt millor ara que fa un any

comparada amb la de fa un any?

2. Una mica millor ara que fa un any
3. Meés o menus igual que fa un any
4. Una mica pitjor ara que fa un any
5. Molt pitjor ara que fa un any

Les seglients preguntes fan referencia a activitats o coses que vosté podria fer en un dia normal

3. La seva salut actual, el/la limita per a fer 1. Si, em limita molt
esforgcos intensos com ara correr, aixecar
objectes pesats o participar en esports 2. Si, em limita una mica
esgotadors? o
3. No, no em limita gens
4. La seva salut actual, el/la limita per a fer 1. Si, em limita molt
esforcos moderats com ara moure una
taula, passar I'aspiradora, jugar a bitlles o 2. Si, em limita una mica
caminar més d’una hora? o
3. No, noem limita gens
5. La seva salut actual, el/la limita per agafar 1. Si, em limita molt
o portar la bossa de la compra?
2. Si, em limita una mica
3. No, noem limita gens
6. La seva salut actual, el/la limita per a pujar 1. Si, em limita molt
diversos pisos per les escales?
2. Si, em limita una mica
3. No, noem limita gens
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7. Lla seva salut actual el/la limita per a pujar 1. Si, em limita molt
un sol pis per les escales?
2. Si, em limita una mica
3. No, noem limita gens
8. La seva salut actual, el/la limita per 1. Si, em limita molt
acotxar-se o agenollar-se?
2. Si, em limita una mica
3. No, noem limita gens
9. La seva salut actual, el/la limita per a 1. Si,em limita molt
caminar un kilometre o més?
2. Si, em limita una mica
3. No, no em limita gens
10. La seva salut actual, el/la limita per a 1. Si, em limita molt
caminar diversos centenars de metres?
2. Si, em limita una mica
3. No, no em limita gens
11. La seva salut actual, el/la limita per a 1. Si, em limita molt
caminar 100 metres?
2. Si, em limita una mica
3. No, noem limita gens
12. La seva salut actual, el/la limita per a 1. Si, em limita molt
banyar-se o vestir-se per si sol?
2. Si, em limita una mica
3. No, noem limita gens

Les seglients preguntes fan referencia a problemes en la seva feina o en les seves activitats quotidianes

13. Durant les 4 ultimes setmanes, ha hagut 1. Si
de reduir el temps dedicat a la feina o a les
seves activitats quotidianes, a causa de la 2. No
seva salut fisica?
14. Durant les 4 ultimes setmanes, ha fet 1. Si
menys del que hagués volgut fer, a causa
de la seva salut fisica? 2. No
15. Durant les 4 ultimes setmanes, ha hagut 1. Si
de deixar de fer alguna de les tasques de
la seva feina o de les seves activitats 2. No

quotidianes, a causa de la seva salut
fisica?
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16. Durant les 4 ultimes setmanes, ha hagut Si
de reduir el temps dedicat a la feina o a les
seves activitats quotidianes, a causa No
d’algun problema emocional (com estar
trist/a, deprimit/da o nerviés/sa)?
17. Durant les 4 ultimes setmanes, ha hagut Si
de reduir el temps dedicat a la feina o a les
seves activitats quotidianes, a causa No
d’algun problema emocional (com estar
trist/a, deprimit/da o nerviés/sa)?
18. Durant les 4 ultimes setmanes, ha fet Si
menys del que hagués volgut fer, a causa
d’algun problema emocional (com estar No
trist/a, deprimit/da o nervids/sa)?
19. Duran les 4 ultimes setmanes, no ha fet la Si
seva feina o les seves activitats
quotidianes amb tanta cura com de No
costum, a causa d’algun problema
emocional (com estar trist/a, deprimit/da
o nervids/sa)?
20. Durant les 4 ultimes setmanes, fins a quin Gens
punt la seva salut fisica o els problemes
emocionals han dificultat les seves Una mica
activitats socials habituals amb la familia,
amics, veins o altres persones? Regular
Bastant
Molt
21. Ha tingut dolor en alguna part del cos No, gens
durant les 4 ultimes setmanes?
Si, molt poc
Si, poc
Si, moderat
Si, molt
Si, moltissim
22. Durant les 4 ultimes setmanes, fins a quin Gens
punt el dolor I’ha dificultat en la seva feina
habitual (inclosa la feina fora de casa i les Una mica
tasques domestiques)?
Regular
Bastant
Molt
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Les preguntes seglients fan referéncia a com s’ha sentit i com li han anat les coses durant les 4 ultimes
setmanes. En cada pregunta respongui el que s’assembli més a com s’ha sentit voste

23. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de 1. Sempre
temps s’ha sentit ple/na de vitalitat?
2. Casisempre
3. Moltes vegades
4. Algunes vegades

5. Només alguna vegada

6. Mai

24. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de 1. Sempre
temps ha estat molt nerviés/a?
2. Casisempre
3. Moltes vegades

4. Algunes vegades

5. Només alguna vegada

6. Mai
25. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de 1. Sempre
temps s’ha sentit tant baix/a de moral que
res el/la podia animar? 2. Casisempre
3. Moltes vegades
4. Algunes vegades
5. Només alguna vegada
6. Mai
26. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de 1. Sempre

temps s’ha sentit calmat/da i tranquil/a?
2. Casisempre

3. Moltes vegades
4. Algunes vegades
5. Només alguna vegada

6. Mai
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27. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de
temps ha tingut molta energia?

Sempre

Casi sempre

Moltes vegades
Algunes vegades
Només alguna vegada

Mai

28. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de
temps s’ha sentit desanimat/da i trist/a?

Sempre

Casi sempre

Moltes vegades
Algunes vegades
Només alguna vegada

Mai

29. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de
temps s’ha sentit esgotat/da?

Sempre

Casi sempre

Moltes vegades
Algunes vegades
Només alguna vegada

Mai

30. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de
temps s’ha sentit felig?

Sempre

Casi sempre

Moltes vegades
Algunes vegades
Només alguna vegada

Mai

31. Durant les 4 ultimes setmanes, quant de
temps s’ha sentit cansat/da?
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32. Durant les 4 ultimes setmanes, amb quina 1. Sempre
freqiiéncia la salut fisica o els problemes

emocionals li han dificultat les seves 2. Casisempre
activitats socials (com visitar als amics o
familiars)? 3. Algunes vegades

4. Només alguna vegada

Per favor, digui si li semblen certes o falses les frases segiients

33. Crec que em poso malalt més facilment 1. Totalment cert
que altres persones
2. Bastantcer
3. Nohosé
4. Bastant fals

5. Totalment fals

34, Estic tant sa/sana com qualsevol 1. Totalment cert

2. Bastantcer

3. Nohosé

4. Bastant fals

5. Totalment fals
35. Crec que la meva salut empitjorara 1. Totalment cert

2. Bastantcer

3. Nohosé

4. Bastant fals

5. Totalment fals
36. La meva salut és excel-lent 1. Totalment cert

2. Bastant cer

3. Nohosé

4. Bastant fals

5. Totalment fals
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Annex 5: Qliestionari sociodemografic

Qiiestionari sociodemografic

Instruccions: el segiient qiiestionari és totalment anonim i té com a objectiu recollir dades
sociodemografiques dels participants en el Programa Cuidador Expert Catalunya: cures pal-liatives.

Indiqui una sola resposta en cada pregunta.

1. Sexe:
- Home
- Dona
2. Edat:

3. Professio:

4. Estat civil:

5. Ha exercit com a cuidador/a anteriorment?
- Si

- No

6. Relacié amb la persona cuidada:

7. Sexe de la persona cuidada:
- Home

- Dona

8. Edat de la persona cuidada:

9. Viuamb la persona cuidada?
- Si

- No
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Annex 6: Enquesta de satisfaccio

Enquesta de satisfaccio sobre el Programa Cuidador Expert Catalunya

Instruccions: la segiient enquesta és totalment anonima i té com a objectiu avaluar el grau de satisfaccio dels
participants del Programa Cuidador Expert Catalunya: cures pal-liatives. Indiqui una sola resposta per
pregunta. En la pregunta 8, la qual és opcional, si ho creu convenient pot deixar un comentari en relacio al

programa.
1. Creu que el programa li ha set d’utilitat? Si
No
2. Creu que la durada del programa ha set I'adequada? Si
No
3. Creu que la durada de les sessions ha set 'adequada? Si
No
4. Enrelacid a abans de participar en el programa, creu que els seus coneixement Si
en relacio a les cures pal-liatives han augmentat?
No
5. Enrelacié a abans de participar en el programa, es veu més capacitat/da per a Si
la prestacioé de les cures?
No
6. Durant el desenvolupament del programa, creu que ha rebut el suport Si
necessari?
No
7. Recomanaria el programa? Si
No
8. Comentari (opcional):
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