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1. RESUM

Aquest estudi té com objectiu observar les relacions entre les estrategies de cura (formal,
informal, mixta) que fan servir els cuidadors de persones grans dependents, la seva situacié
social i les seves motivacions per la decisié respecte a com fan la cura. L’estat del tema
destaca el predomini de les cures informals sobre les formals en els models de benestar
mediterranis i la rellevancia de la interaccié entre factors personals socioculturals i les
politiques socials en la presa de decisions individuals sobre la cura de la dependéncia. La llei
de la dependéncia, de recent implementacioé a I'Estat espanyol, ha universalitzat 'accés als

recursos formals, creant un nou paradigma d’interaccié cuidadors-recursos.

Es tracta d’'un estudi observacional, transversal, descriptiu de tipus mixt quantitatiu/qualitatiu
realitzat a partir d’entrevistes individuals als cuidadors de dependents ingressats en una unitat
geriatrica d’atenci6 intermédia. Es recullen dades sobre el context sociofamiliar, I'estratégia de

cura, I'autopercepcio i les motivacions.

Els resultats mostren que els cuidadors combinen prestacions economiques i serveis (publics i
privats) per adaptar al maxim I'estratégia a les condicions del dependent i a les seves propies.
Tenen la conviccidé generalitzada que I'atencio cal fer-la al domicili per motius de reciprocitat i
respecte a la persona cuidada. El pas a I'atenci6 residencial és una decisié molt dificil pels
cuidadors. La implantacio de la llei de la dependéncia ha normalitzat la relacio entre cuidadors i
recursos formals, pero la burocratitzacio i la insuficiéncia de I'oferta de serveis no afavoreixen

canvis substancials en la provisié de I'ajut, que continua essent majoritariament informal.

La millora en la percepcié de continuitat d’atencié entre el domicili i la residéncia, i també en la
gesti6 i I'oferta de serveis formals publics es presenten com a reptes de treball importants al

nostre pais.

Paraules clau: gent gran, cuidadors, dependéncia, cura formal, motivacions
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SUMMARY

The main aim of this research is to observe the relationship between strategies of care (formal,
informal, mixed) used by familiar caregivers of dependent elderly, their social situation and their
motivations for the decision taken in this regard. The state of the art highlights the
predominance of informal care in the Welfare Mediterranean Models and the relevance of the
interaction between personal social-cultural factors, and social policies in individual decisions
about care of dependent elderly people. The law of dependence, recently adopted in Spain,
recognized the universal access to formal services, creating a new stage of interaction between

caregivers and public social services.

This is an observational, cross-sectional, and descriptive study which combines quantitative and
qualitative methodology. Interviews were conducted with caregivers of elderly dependent
hospitalized in a geriatric intermediate care unit. Data were collected about socio-family
characteristics, strategies of care, self-perception, and reasons for decisions of carers.

The results show that caregivers combine economic benefits with public and private social
services in order to adapt strategies of care to the individual needs of the dependent and their
own. Their initial widespread belief is that attention must be done at home for reasons of
reciprocity and respect for the cared person. The transition to residential care is a very difficult
decision for them. The implementation of the law of dependence has normalized the relation
between caregivers and formal home services, but bureaucracy and lack of supply of services

does not facilitate major changes in the provision of care that remains mostly informal.

Improvement in caregivers perceptions about the continuity between home and residential care
and also in the management and delivery of formal public services are presented as important

aspects of future work in our country.

Key words: elderly, caregivers, dependence, formal care, reasons for care
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2. ESTAT DE LA QUESTIO | FONAMENTACIO TEORICA
2.1. Persones grans i dependéncia. Del risc individual al risc col-lectiu

L’envelliment relatiu de la poblacié a tots els paisos occidentals i les seves consequéncies en tots
els ambits de la societat ha situat la necessitat de la provisié d’atencié a les persones grans amb
dependéncia a les agendes politiques de totes les administracions publiques, que tradicionalment
havien dedicat la major part dels seus recursos -pel que fa la col-lectiu de persones grans- a
desenvolupar les prestacions sanitaries i del sistema de pensions(Casado & LOpez, 2001).
L’atencié a les necessitats de les persones grans amb dependéncia es planteja com el gran repte

de la politica social actual.

La dependéncia és definida en la recomanacié del Consell d’Europa com “I'estat en qué es troben
les persones que per raons lligades a la falta o pérdua d’autonomia fisica, psiquica o intel-lectual
tenen necessitat d’atencié i/o ajudes importants a fi de realitzar els actes corrents de la seva vida
diaria i de manera particular la seva cura personal’ (Consell d’'Europa, 1998). De la definicio es
desprén que hi ha dependéncia quan es donen els tres seguents factors: una limitacié fisica,
psiquica o intel-lectual objectiva, que aquesta comporta incapacitat per la realitzacié autbnoma de
les activitats quotidianes i conseqlientment se’'n deriva una necessitat d’ajut o cura per part d’'una
tercera persona, i que és una situacié de caracter permanent. Aquesta definicié és coherent amb
la classificacié CIF de la Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS, 2001) que proposa un esquema
conceptual que veu la dependéncia com el resultat d’'un procés que, partint d’'un déficit en el
funcionament corporal (malaltia o accident), ocasiona una limitacié de l'activitat que si no pot ser
compensada mitjangant I'adaptacié de I'entorn, provoca una restriccié en la participacié que es

concreta en la dependéncia d’ajuda per altres persones.

Per completar la definicié de dependéncia i poder-la fer operativa tant a nivell del treball clinic com
d’investigacié caldria tenir en compte dues questions metodologiques crucials en la comprensio i
la mesura de I'abast de la dependéncia a nivell poblacional: quan és dependent una persona i en

quina mesura ho és.

Recollint les definicions anteriors, una persona és dependent si necessita ajuda per desenvolupar
les activitats quotidianes. Aquestes es diferencien en: (a) Activitats de la Vida Diaria (AVD), que es
refereixen a les activitats orientades a I'atencié personal; (b) Activitats Instrumentals de la Vida
Diaria (AIVD), que sbn les que estan dirigides a mantenir-se en I'entorn; i (c) les Activitats

Avancades de la Vida Diaria (AAVD), que valoren aspectes relatius a la sociabilitat, els rols
5
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familiars, I'oci i 'ocupacio, i que requereixen un alt grau de funcionalitat fisica. Un dels problemes
observats en els estudis de prevalenca és que a voltes difereixen en I'eleccio de les AVD o AIVD a

considerar, amb la dificultat comparativa posterior.

La mesura de la dependéncia d’'una persona constitueix una altra questio crucial ja que la severitat
del trastorn funcional té consequéencia directa sobre el nivell de les necessitats a cobrir. En el
context de la provisio de recursos és de gran importancia poder classificar els subjectes afectats
de limitacions funcionals en funcié del nombre i la naturalesa de les activitats per les quals
necessiten ajut. El desenvolupament d’escales de valoraci6 de la capacitat funcional,
conjuntament amb altres aproximacions metodologiques com les classificacions basades en la
utilitzacié de técniques d’analisi multivariant, han dotat de més rigor cientific un ambit

d’aproximaci6 i mesura complex. (Casado & Lopez, 2001)

L’evidéncia empirica demostra que hi ha una estreta relacio entre dependéncia i edat, és a dir que
el percentatge de persones amb limitacions de la seva capacitat funcional augmenta a mesura que
observem grups de poblacié de més edat, i que aquest augment no és progressiu sind que a partir
dels 80 anys s’accelera ( Casado & Lépez, 2001),(Esparza Catalan, 2011)

Els factors desencadenants d’aquest procés son, per una banda, les diverses malalties croniques
del individu i, per l'altra, que la dependéencia pot ser el reflex d’'una pérdua general de funcions
fisioldgiques relacionades amb el descens de vitalitat que experimenten la majoria d’'organismes
amb l'edat. Tot i aixi, hi ha variables de tipus social i ambiental (a més de factors genétics) que
condicionen I'aparicié de la dependéncia o que hi estan associades. Algunes d’elles son el nivell
educatiu, que influiria en portar uns habits més saludables i conseqlentment incidiria en una
menor probabilitat de patir malalties croniques (Manton, Corder, & Stallard, 1997), els ingressos

baixos o I'estat civil (Beland & Zunzunegui, 1995)

Al llarg de la historia, a totes les societats hi ha hagut persones grans dependents que han requerit
'ajuda d’altres. Perd des de mitjans del segle XX s’han produit circumstancies demografiques,
socials, culturals i economiques que han propiciat els grans canvis en la forma de respondre a les

necessitats d’atencio de les persones grans dependents.

De les circumstancies demografiques, la més destacada és el final del procés de Transicid
Demografica(Pérez Diaz, 1998),(Fernandez Cordon, 1996) que ha cristal-litzat en un nou equilibri
en el qual coexisteixen indexs baixos de mortalitat i de fecunditat, amb el resultat d’'una estructura
d’edat més envellida. Unida a la major prevalenca dels problemes de dependéncia en les

persones d’edat avangada, aquesta nova estructura planteja el repte que la dependéncia pot
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afectar un nombre molt important d’individus. A I'increment de la quantitat de persones grans que
assenyalen les projeccions demografiques caldria afegir-hi la variable sobre com pot evolucionar

la prevalenca de la discapacitat en aquest grup poblacional.

La pregunta sobre si 'augment de I'esperanga de vida és a costa de viure aquests anys de més
amb dependéncia va ser font de debats teodrics a principis de la década dels vuitanta, amb la

postulacié de dues grans teories:

-Teoria de la compressio de la morbiditat (Fries, 1983). Apunta que 'adopcié progressiva
d’estils de vida més saludables i els avencos medics provocarien una reduccié de la
mortalitat i que les malalties croniques i les incapacitats funcionals resultants és
manifestarien cada vegada en periodes més curts de temps previ a la mort. Aixi les taxes

de mortalitat i de prevalenca de discapacitat es reduirien en paral-lel.

-Teoria de l'expansié de la morbiditat (Kramer, 1980). Sosté que els canvis en l'estil de vida
no estaven modificant I'inici o la progressié de les malalties associades a I'envelliment i que
els avengcos médics perllongaven el temps durant el qual les malalties i la incapacitat
funcional es podien manifestar. En aquest cas, les taxes de prevalenca de discapacitat
augmentarien i les de mortalitat disminuirien.

A principis dels anys vuitanta encara no hi havia prou evidéncia empirica per contrastar els
postulats tedrics. Des de llavors I'evolucié dinamica de la dependéncia ha estat objecte d’estudi a
tots els paisos desenvolupats. La poca disponibilitat inicial d’estudis de tipus longitudinal ha estat
progressivament resolta, especialment als Estat Units. Les dades més recents del National Long
Term Care Survey (Manton, Gu, & Lowrimore, 2008) s6n contundents en el sentit de demostrar
reduccions estadisticament significatives en les taxes de prevalenca de discapacitat en poblacié
de gent gran, la qual cosa recolzaria la teoria de la compressié de la morbiditat de Fries. Un
estudi comparatiu dut a terme a finals dels noranta a vuit paisos desenvolupats (Jacobzone,
Cambois, Chaplain, & Robine, 1999) conclou que hi ha tres comportaments segons grups de
paisos: reduccions significatives a Alemanya, Franca, Jap6 i EUA; reduccions inexistents o molt

moderades a Australia i Regne Unit, i no apreciacio de cap tendencia a Canada i Holanda.

A Espanya i utilitzant dades retrospectives (Casado & Lopez, 2001), també s’han fet estimacions
globals de prevalenca de discapacitat amb tendencia a la baixa que es confirmen en avaluacions
posteriors (Casado, 2007). Les dades del Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO, 2005),fan
una estimacié d’esperancga de vida lliure de discapacitat en la poblacié espanyola de 72,8 anys

pels homes i de 75.4 anys per les dones. Tenint en compte que I'esperanca de vida global és de

7
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75,29 i 82,31 anys respectivament, hi hauria un periode mig de discapacitat fins al final de vida
de 2,6 anys pels homes i de 5,2 anys per les dones. Una caracteristica demografica que s’apunta
en tots els estudis esmentats és 'anomenat “envelliment de I'envelliment”, que fa que els grups
d’edat de més de 80 anys siguin els que proporcionalment s’incrementin més dins del propi grup

de persones grans i en els quals les taxes de dependéncia siguin més elevades.

Quan s’analitza de quina manera es resol I'atencid de les necessitats de les persones grans
dependents, a les circumstancies demografiques cal afegir-hi els grans canvis socials produits des
dels anys seixanta del segle passat fins ara i que han afectat I'estructura social i els valors de les
societats en els paisos desenvolupats: els canvis en els models familiars (de familia extensa a
nuclear), la incorporacié de la dona al mén laboral (canvis en la poblacié cuidadora), la major
demanda d’autonomia de les persones grans, i el pes electoral d’aquest col-lectiu que fa que els

governs siguin més sensibles a la incorporacio de politiques dirigides a les seves necessitats.

Fins ben entrat el segle XX, la familia ha pres la responsabilitat de I'atencié de la dependéncia
dels seus membres. La familia ha actuat “de facto” com la gran asseguradora de la cobertura dels
riscos vitals dels seus membres (malaltia, dependéncia, atur). Posant en comu els seus recursos
economics i humans atenia els esdeveniments vitals que derivaven en pérdua de benestar dels
qui en formaven part. Les ordres religioses i I'estat podien proporcionar cert nivell d’ajut quan no hi
havia familia. Les institucions beneéfiques que acollien persones amb dependéncia i sense

estructura familiar n’han estat una mostra que ha perdurat fins fa pocs anys al nostre pais.

En la responsabilitat de la cobertura dels riscos vitals, s’han registrat canvis progressius des de
mitjans de segle XX fins a l'actualitat. Els més significatius es produeixen després de la Segona
Guerra Mundial, quan es comenca a consolidar I'Estat del benestar. Des de llavors, i encara que
amb temps i abast d’'implantacio diferent, els paisos desenvolupats s’han dotat amb sistemes de
cobertura sanitaria, de pensions i d’atur. Aquests tres aspectes (vellesa, atur i malaltia) han passat
a ser considerats “riscos socials” i les societats s’han dotat dels mecanismes adients a través
d’'impostos i cotitzacions per cobrir-los. Inicialment, el risc de la dependéncia es va continuar
considerant un risc individual, probablement perqué la societat s’estructurava de forma diferent (
Esping-Andersen, 2000) i el pes demografic de les persones grans era menor. El paper més aviat
residual de la dona en el mercat de treball feia que aquesta pogués assumir les atencions de
llarga durada, que a diferéncia de les atencions sanitaries, es podien proporcionar al domicili de

forma bastant satisfactoria (Casado & Lopez, 2001).

Pel que fa a la cobertura de la dependéncia va imposar-se una logica assistencialista, en la qual

'Estat actua de forma subsidiaria quan la persona dependent no comptava amb suport familiar o

8
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recursos economics. A la década dels seixanta, als paisos escandinaus on I'Estat del benestar
tenia una major consolidacié, es veia necessari que per mantenir i ampliar les estructures de
benestar calia reconsiderar el paper de les dones a la societat i, en concret, plantejar la seva plena
incorporacié al mén laboral. Alhora, I'Estat s’havia de dotar dels mecanismes que fessin possible
compatibilitzar el treball dins i fora de la llar. Al llarg dels anys, s’ha anat comprovant que el canvi
en el paper social de la dona ha desencadenat canvis profunds en l'estructura social de les
societats modernes, i que abasten els ambits public i privat. Aquest factor, i el major pes social i
electoral del col-lectiu de persones grans —amb necessitats que els governs havien d’atendre -
son, per molt autors (Casado & Lopez, 2001), els motius pels quals es va comencar a considerar

el risc de la dependéncia com un risc que calia socialitzar.

Cal esmentar també que a mesura que el nivell de vida de les societats desenvolupades es va
anar consolidant i creixent, el mercat (el sector de serveis privat) va comencar a tenir pes en la
provisio de serveis personals a les persones dependents, cosa que també va influir en la lentitud

del canvi en la perspectiva d’atencio sobre les cures de llarga durada per part dels governs.

Els paisos escandinaus van ser els primers a fer-ho i posteriorment els van seguir Alemanya i el
Japo. Tot i aixo el procés ha estat molt lent. La majoria de governs dels paisos desenvolupats han
reconegut finalment el caracter universalista de la cobertura del risc de la dependencia a la
primera década del nou mil-lenni. A Espanya, en concret, no va ser fins I'any 2006, quan es va
aprovar la “Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las situaciones de
Dependencia’(d’ara en endavant Llei de la dependéncia). L’evidéncia dels efectes del envelliment i
de l'abast i el repte que implica cobrir les cures de llarga durada que se’n deriven, conjuntament
amb les amplies repercussions del canvi en el paper de la dona (crisi suport informal), han estat

determinants per implementar aquesta nova orientacio.

Actualment, per tant, la provisioé de les cures de llarga durada es dona a partir de la interacci6é entre

tres proveidors principals: I'estat (administracié puablica), la familia i el mercat (el sector privat) i en

general amb una visi6 de cobertura universalista (tot i que d'implementacié molt recent al nostre

pais).

L’equilibri entre aquests tres proveidors principals ve determinat per mdultiples factors d’analisi

complexa, que es poden incloure en dos grans ambits: 1) els models familiars vigents al voltant de la

prestacio de cura i 2) les politiques socials propies dels estats derivades dels models de sistemes de

benestar que aquests adopten. Analitzarem seguidament aquests factors.
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2.2. Laprestaci6 de les cures a les persones grans dependents. Cura informal i cura formal

Actualment en les societats desenvolupades la resposta a les necessitats de les persones grans
dependents arriba, per una banda, de la solidaritat publica -amb la institucionalitzacio de I' intercanvi
d’ajut intergeneracional que representen els régims de benestar, i per I'altra de la solidaritat privada

gue es dbéna a través dels sistemes d’ajuda informal.

Les necessitats de les persones grans dependents s6n basicament de dos tipus: (a) atencio sanitaria i
(b) atencions de llarga durada (ajuts requerits per la vida quotidiana).

L’atenci6 sanitaria de les persones grans i la seva gran importancia i dimensionament en les societats
modernes es deriva de I'envelliment poblacional amb un nombre molt important de persones
afectades amb processos de malalties croniques que solen estar en 'origen de la dependéncia. Aixi I
OMS parla no només de transici6 demografica sind de transicio epidemiologica (Salva, 2003). La
importancia de la prevencié d’aquest processos, el seu adequat control i tractament i la rehabilitacio
funcional de les consequéncies de la seva aparicid es cabdal per a la qualitat de vida de la poblacio.
Es conegut el gran impacte en consum de recursos sanitaris de la poblacié de persones grans, tant a
I'atencid primaria, com hospitalaria i de consum de farmacs. La incorporacié dels plantejaments de
I'atencié geriatrica a tots els nivells assistencials del sistema de salut i les mesures organitzatives
conseqlents s’han fet imprescindibles per donar resposta a les necessitats especifiques d’aquest
grup poblacional. En l'actualitat i al nostre pais, tant des de I'atencié primaria de salut (centres
d’atencié primaria, equips funcionals de suport en l'atencié comunitaria), com des dels ambits
especialitzats (unitats de geriatria d’aguts, hospitals de dia, unitats geriatriques d’atencié intermédia,
equips funcionals de suport en I'hospitalitzacié d’aguts) s’aborda 'atencié sanitaria amb coneixements
geriatrics especialitzats per part dels professionals implicats i es compta amb les infraestructures de

recursos sanitaris per cobrir els objectius d’atenci6 en poblacié gran.

Les cures de llarga durada es defineixen com el sistema d’activitats realitzades per cuidadors
informals (familiars, amics, veins) o professionals (sanitaris, socials o altres) o per ambdos per
aconseguir que una persona que no és completament capac¢ de cuidar-se a si mateixa mantingui la
millor qualitat de vida possible d’acord amb les seves preferéncies individuals, el major grau possible
d’'independéncia, autonomia, participacio, realitzacid personal i qualitat humana (OMS, 2000). Les
dues caracteristiques principals de les cures de llarga durada és que, com el seu nom indica, cal
desenvolupar-les durant un temps perllongat, i que poden ser dispensades sense grans requeriments
tecnics, ni tampoc uns coneixements molt especifics. Segurament aixo és el que permet que puguin

ser proveides pels entorns informals dels dependents.
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De la mateixa definicié del concepte es desprén la interrelaci6 que en els contexts socials

contemporanis han de mantenir, i de fet mantenen, els sistemes de cura informal i formal.

Aixi doncs, els conceptes de cura informal i cura formal estan estretament vinculats a quina sigui la

font de provisio de la mateixa.

Quan es parlem de la cura informal ens referim de forma general al suport que prové de les relacions
socials dels individus. Tot i les confusions terminologiques inicials, actualment i per fer-lo operatiu
s’estableix la diferenciaci6 entre: (a) activitat social (contactes socials), (b) xarxa social
(caracteristiques estructurals de les relacions que manté una persona,) i (c) recolzament social

(formes d’ajuda que rep des de les xarxes socials) (Rodriguez Rodriguez, 2006)

Per avancar en la conceptualitzacid del suport informal és interessant la diferenciacié entre la
perspectiva estructural (grandaria de la xarxa, proximitat, freqiieéncia de contactes) i la funcional (tipus
de serveis rebuts) recollida per la majoria d’autors que des dels anys vuitanta s’han dedicat al seu
estudi. En aquesta darrera s’hi podrien incloure els processos de la cura informal. Les funcions que
tenen les transaccions que es vinculen amb les relacions socials sén de dos tipus: la funcio
instrumental (orientada a objectius, finalitats) i la funcié expressiva, en la qual les relacions sén

enteses com un fi en si mateixes o0 s6n un mitja per resoldre necessitats o problemes (Barrén, 1996)

Seguint aquest esquema i per fer operativa la seva aplicacié en ambits clinics i de recerca, el suport
social es classificaria en tres categories: (a)Ajuda emocional (afectes, relacié, expressié opinions i
intercanvi de parers, etc..) que podria incloure aspectes estimulatius i de socialitzacio; (b)Ajuda
informativa/estratégica (guia, direccié en la resolucié de problemes); (c)Ajuda material/instrumental
(ajuts i/o serveis en situacions problematiques que un no pot resoldre per si mateix. (Rodriguez
Rodriguez ,2006). Les dues primeres estarien dins de les anomenada funcié expressiva i I'ltima dins

la funcié instrumental.

Tot i que I'ajuda instrumental inclouria també la recepcié de béns materials, és per la recepcié directa
de cures i ajuda en els casos de discapacitat i dependéncia quan s’identifica el concepte amb suport
informal. Aixi, Pilar Rodriguez (Rodriguez Rodriguez, 2006) afirma que parlem de cura informal quan
ens referim a “la cura i atencions que es dispensen de manera altruista a les persones que presenten
algun grau de discapacitat o dependéncia, fonamentalment pels seus familiars i propparents, pero

també per altres agents o xarxes diferents dels serveis formalitzats d’atencié”.

Els elements centrals de la definicié son la consideracié del caracter gratuit del serveis prestats, és a
dir que l'ajut es dona sense remuneracié economica, i la concrecié sobre quins sén els agents
proveidors (la familia primer pero obert a altres fonts que ho facin sense obligacio ni interés economic)

on la mateixa autora hi inclou el voluntariat i I'ajuda mutua. Implica sempre un cert compromis de
11
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durada i/o permanéncia de la cura i no una actuacio ocasional. També se’'n despren que el concepte
es reserva a situacions en que el beneficiari de l'ajut és una persona amb algun grau de
discapacitat/dependeéncia, per la qual cosa no s’hauria d’aplicar en el casos d’oferiment de activitats

de suport a persones autonomes (Pérez Ortiz , 2006)

Partint d’aquesta conceptualitzacié no es consideraria cura informal la que ofereixen els cuidadors

contractats per les families, una practica cada vegada més habitual al nostre pais.

La cura formal es defineix com les “accions que un professional oferta de forma especialitzada i que
va més enlla de les capacitats que les persones tenen per cuidar-se a si mateixes o dels altres”
(Francisco del Rey & Mazarrasa L., 1995). Seria tota aquella assisténcia que es déna a persones que
requereixen ajuda per les activitats de la vida diaria i que inclogués els criteris seguents: una relacié
contractual (oral o escrita) entre proveidor i rebedor de l'ajuda i que és proveida a través d’una
organitzacié (empresa, institucié publica, o entitats sense afany de lucre). Es caracteritza perqué es
pot proveir a qualsevol persona que la requereixi i pugui pagar-la (a diferéncia de la informal que
necessita que hi hagi xarxa social i de les dinamiques que aquesta genera entorn de la cura); per la
preparacio que té el proveidor que I'habilita per les tasques de cura que fa (habitualment més
especialitzades), i per la neutralitat afectiva del proveidor cap al rebedor de I'atencié (Rogero-Garcia,
2010)

Existeixen dos tipus basics de cura formal: la que es proveida per institucions publiques ila que
les families contracten a nivell privat. La intervenci6 dels serveis publics sempre implica la mediacié
d’'una organitzacié i cert grau de burocratitzacié per accedir-hi, a més de finangament, ni que sigui
parcial, també public. En el cas dels serveis que les families contracten es pot donar el cas que ho
facin a través d’'una organitzacid de serveis, o directament amb persones concretes, una practica
forca estesa els darrers anys per la disponibilitat de ma d’obra barata procedent de la immigracio
(Rogero-Garcia, 2009),(Martinez Bujan, 2006)

En els tipus de serveis formals que avui s’ofereixen a les persones grans dependents cal distingir

entre els d’atencid institucional i els d’atencié comunitaria.

Les residencies socials i els hospitals ofereixen atencio institucional, la persona deixa la seva llar de
forma transitoria 0 permanent per rebre les atencions o tractaments adients. Actualment, i en el cas
dels hospitals, és clar el caracter transitori de la seva utilitzacid, que es produeix si hi ha
complicacions en I'estat de salut de la persona dependent. Si aquesta situacié es perllonga, la majoria

de sistemes de salut també ofereixen llits d’atencié intermédia i de llarga estada hospitalaria.
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En el cas de les residéncies socials, tot i que en general la institucionalitzacié sol ser definitiva, també
ofereixen places temporals, amb objectius diversos: recuperacions de processos de salut

intercurrents, alleujament del cansament dels cuidadors, etc...

L’atencié domiciliaria i els centres de dia son els serveis formals basics de l'atencié comunitaria, i es
presten a persones que continuen vivint a la seva llar, amb I'objectiu que principal puguin mantenir-se

en el seu entorn habitual malgrat la dependéncia.

Aquest quatre tipus de serveis formals (les residéncies socials, els llits de llarga estada hospitalaria,
I'atencié domiciliaria i els centres de dia) tenen en comu l'oferta de cures de llarga durada propiament
dites (ajut per les activitats de la vida diaria), pero es poden diferenciar en funcié dels diferents graus
d’assistencia complementaria que ofereixen (atencions d’infermeria, rehabilitacio, control de
simptomes..) o també pels serveis a col-lectius de malalts concrets (demeéncies, esclerosi,...). La
participacié de les administracions publiques en la provisié de serveis formals passa pel finangcament,
la majoria de vegades parcial, dels mateixos. També fan prestacions monetaries per cobrir les
necessitats d’assisténcia de les persones dependents, que poden ser de lliure disposicié (per comprar
serveis, 0 per “remunerar’ als cuidadors) o bé ja vinculades a la provisi6 d’'un servei formal
determinat.(Casado & L6pez, 2001).

Des de la perspectiva tedrica del model de “balang assistencial” s’han estudiat els beneficis i els
costos (no només monetaris) de les formes de provisio d’atencié de llarga durada, i s’ha establert que
I'atencioé domiciliaria només és una alternativa millor a la institucional mentre el grau de dependéncia
és moderat. Quan aquesta augmenta I'atencio institucional seria I'opcié més adequada (Jacobzone et
al., 1999), (Casado, 2009). Les necessitats diverses en funcié del grau de dependéncia, estat de
salut i situacio familiar son les variables que caracteritzen el balang entre costos i beneficis en cada

situacio particular(Martinez Zahonero, 2000) .

Al llarg dels anys de desenvolupament de sistemes de provisié de serveis per I'atencié de cures de
llarga durada, s’ha evidenciat que els serveis s’han de poder combinar amb flexibilitat, en funcio de les
necessitats canviants que es van produint al llarg del periode de cura. L’atencié continuada
(continuing care) és el model conceptual que pretén donar resposta a aquesta situacio i planteja tant
el desenvolupament de noves formes de provisid, organitzacio, gestio i coordinacié dels serveis com
la imprescindible coordinacié entre els dispositius socials i sanitaris per assolir la maxima adequacié
de les respostes assistencials a les necessitats mixtes (salut/dependéncia) de les persones
grans.(Jacobzone et al., 1999), (Zunzunegui Pastor & Lé&zaro, 2008), (Johri, Beland, & Bergman,
2003)
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Figura 1 Mapa conceptual. Atencidé a les necessitats de les persones amb dependéncia.

Elaboraci6 propia.
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2.3. Estratégies de cura. Factors d’interrelacié entre cura formal i informal. Models teorics d’Us dels

serveis.

La manera com es relacionen aquests dos tipus de cura, la informal i la formal, en un context social
determinat és el reflex de multiplicitat de factors d’analisi complex ja que en la dinamica de la seva
interaccio hi intervenen des d’aspectes personals com la conducta, els pensaments, les emocions de
les persones afectades (vinculades a valors i normes culturals) fins a les politiques socials d’un pais.
La influencia muatua entre la cura informal i la formal és continua, ja que els cuidadors informals
participen directament en [l'eleccid dels serveis formals, aixi com que la disponibilitat i

desenvolupament d’aquests, influeixen en la intensitat i tipus de cura informal (Rogero-Garcia, 2009)
2.3.1.Estrategies de cura i presa de decisions. Factors individuals i socials.

La mateixa naturalesa de la situacio de la qual parlem, la cura adient d’'una persona gran dependent,
no es pot entendre sense que hi estigui implicat /'entorn relacional i afectiu d’aquesta. Les creences,
els valors socialment i culturalment transmesos tenen un reflex en les conductes de cura del
dependent i del seu entorn. En contextos multiculturals, s’ha estudiat el paper de les variables
socioculturals en els processos de cura, i se n’han identificat tres: a) el familisme (forts sentiments de
reciprocitat i lleialtat interfamiliar, tendencia a requerir cura exclusiva per part de la familia), b) el
personalisme (confianga en persona coneguda versus no coneguda o institucid), i c) el jerarquisme
(interioritzacio d’estructura d’estatus i com aixo influencia en com s’actua). Les creences poden actuar

com a barrera cognitiva per la utilitzacié de serveis (Losada, Knight, & Marquez, 2003)

En els aspectes motivacionals dels cuidadors relacionats amb la presa de decisions sobre la cura de
les persones s’han identificat components socials i personals. L’estructura social és important perquée
les persones assumeixen les normes derivades de la seva posicié en la familia i en la societat. Aixi el
genere i els rols familiars configuren les expectatives personals sobre els processos de cura (Delicado
Useros, 2006). L’opinié expressada pel receptor de la cura sobre com vol ser cuidat, la distribucié de
poder dins del nucli de cura i dins la xarxa més amplia de suport, la historia de relacions familiars,els
valors i creences entorn de la salut, la situacid6 economica i també la relaci® amb el mén laboral s6n
altres factors que tenen a veure amb la decisi6é de cuidar i les seves motivacions. (Rogero-Garcia,
2010).

Les motivacions personals i I'assumpcioé de la responsabilitat de la cura és modulen i s’influencien
entre totes les persones potencialment cuidadores dins de la xarxa familiar o de suport del dependent.
Aixi la decisié pot produir-se per una demanda explicita del receptor que tria una persona concreta

per fer-ho, per assumpcio directa per part del cuidador, per una decisié col-lectiva que pot ser tant en
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el sentit de fer-se’n corresponsables o que el grup ho imposa a un dels seus membres (assignacio),

com també per decisi6 legal en casos de conflictivitat. (Rogero-Garcia, 2010)

El procés de decisid va precedit sempre d’una “avaluacio de la situacié” per part del cuidador, que
esta condicionada per la informacié disponible i per les propies expectatives. La decisio de la cura de
les persones grans amb dependencia presenta, per la propia naturalesa, un fort component
d’incertesa (temps de cura, evolucié dels processos de la malaltia i tipus de necessitats que s’hauran
de resoldre, etc..). Aquesta situacid comporta que gran part de la informacié necessaria estigui
“oculta” i que les decisions no siguin el fruit de I'optimitzacié del procés d’informacio sind que estiguin
més basades en les creences i suposicions del cuidador informal (Brouwer et al ,1999, a Rogero-
Garcia 2010).

La investigacio sobre els components motivacionals dels processos de cura és encara poc freqiient.

Una dificultat important és el comptar amb un marc conceptual que en permeti I'analisi.

Des de la sociologia es planteja que la Teoria de I'Intercanvi Social (Mari & Close, 2000, a Rogero-
Garcia 2010) podria ajudar a la comprensio de la complexitat del fenomen, ja que pot abordar no
només la relacié cuidador-cuidat sin6 també incloure les variables génere, rols, aspectes socio-
economics i de salut. La Teoria de I'Intercanvi Social fa una reformulacié de la Teoria de I'Eleccio
Racional, que postula des d'un punt de vista de I'economicisme classic que un intercanvi voluntari
només es dona quan una de les dues parts n'espera treure un benefici. En la seva reformulacié, la
Teoria de I'Intercanvi Social deixa de banda els aspectes més durs del plantejament economicista i
incorpora aspectes com la conducta altruista, el control de la informacid, la subjectivitat dels actors, i
la influéncia de I'emotivitat, i analitza I'estructura de costos i recompenses en les interaccions que es
donen en les relacions socials. Els tres principis de la Teoria de I'Intercanvi Social sén: el principi de
racionalitat (les eleccions es fan tendint a maximitzar els beneficis i minimitzar els costos), el principi
de reciprocitat (el manteniment de la relacié és 'objectiu, per la qual cosa es busca una elecci6 en
gué es produeixi un equilibri entre els costos i els beneficis), i el principi de sacietat (com més una
persona hagi rebut una recompensa determinada en el passat, menys valuosa li resultara qualsevol

unitat de recompensa en el futur).

El tema del conflicte en la presa de decisions en I'ambit de la salut ha estat objecte d’analisi i de
desenvolupament d’eines que facilitin el procés de les persones implicades i les seves families, amb
I'objectiu ultim de millorar la seva participacié en la presa de decisions i potenciar la seva autonomia.
El model OTAWA, desenvolupat per M.O’Connors i col-laboradors al Canada, s’ha aplicat en contexts
llatins. EI model planteja que el “conflicte decisional” és la incertesa sobre quina és la millor alternativa
guant totes signifiquen riscos, pérdues o rebuig als valors personals. El conflicte en la decisio parteix
de dues fonts: el propi balan¢ dels avantatges/inconvenients de I'opcid escollida i dels factors externs
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gue la fan més dificil (manca d’informacié, expectatives no ajustades, pressié social, manca de
suports personals, percepcions confuses de les altres persones involucrades en la decisio,...). El marc
de referéncia que proposen per fer operativa la presa de decisions consisteix en: valorar les
necessitats o determinants de les decisions (coneixement, expectatives, valors, moment dels procés,
percepci6 dels altres i suport), proporcionar ajut a la presa de la decisié (accés a la informacio, reajust
de les expectatives, clarificacié, proveir consell, accés a recursos), i avaluacié de la decisio i els seus
resultats (acord entre valors i opcions, millora coneixement, satisfaccié, persisténcia en I'opcio, millora
de la culpa, millora de l'estrés,...). Aquest marc conceptual defineix la decisié optima com la que és
informada, té consistencia en relacio als valors personals i els que en participen poden expressar la
seva satisfaccid sobre la mateixa. També es separa l'avaluacié del procés de l'avaluacié dels
resultats, ja que no sempre bones decisions produeixen bons resultats. EI mateix grup de
professionals ha desenvolupat una escala de conflicte decisional, que es pot fer servir per valorar tant
les necessitats basiques com pel monitoratge del progrés durant la intervencid en la presa de
decisions.(Mendoza, Jofré, & Valenzuela, 2006)

2.3.2. Articulacio de la cura formal / informal i politica social

Si per una banda les decisions sobre la cura s’expressen a través de la conducta individual de les
persones, que com hem vist es el resultat d’'un conjunt d’interaccions molt complexes, també és cert
gue les politiques publiques de proteccid social derivades dels diversos sistemes de benestar
plantegen de fons models diversos de relacions intergeneracionals i, per tant, també d’atencié a la
dependéncia. Els anomenats régims del benestar(Esping-Andersen, 1993) son el reflex de com es
reparteix la produccié del benestar entre els tres actors en joc — I'Estat, el mercat i les families -, on
cadascun d’ells representa diverses férmules de canalitzar I'ajuda intergeneracional. Des dels paisos
nordics, amb un model de relacions entre generacions basicament publiques, fins als del sud, amb
relacions intergeneracionals privades i no mercantils, passant per la via intermédia dels paisos
continentals, amb un model de relacions publiques i privades, poca preséncia del mercat i for¢a del
Estat i familia, i també el dels paisos anglosaxons, que es basa en solidaritats privades i mercantils i
escassa intervencid publica excepte en algunes situacions més dificultoses. La demanda prové de les
necessitats de les persones dependents i té a veure amb una major i menor cobertura publica.
L’oferta esta relacionada amb la disposicié del suport informal que pugui oferir la familia, sobretot de
les dones. La seva disposici6 té a veure tant amb factors ideoldgics com en l'existéencia de

mecanismes de proteccié que facilitin o no la seva integracié al mercat laboral.(Pérez Ortiz , 2006)

L’enfocament dels régims del benestar (Esping-Andersen, 1993) ha estat el debat conceptual més
important en relacié a I'estructuracié dels encaixos economico-politico-social dels estats moderns. En
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el seu plantejament inicial i partint de I'analisi de tres grans arees (relacié estat-mercat, estratificacio i
desmercantilitzacié), l'autor planteja tres categories o régims principals: el liberal o residual
(anglosaxd), linstitucional o conservador (continental) i el social democrata (escandinau). La
teoritzacié en qué basa el seu model és considerar que la gran variable independent en la produccié
del benestar és I'accié de I'Estat. Les principals critiques que se li han fet son que és un model estatic
i que no té en compte variables culturals. EI mateix autor en una obra posterior (Esping-Andersen,
2000) revisa el paper que les llars i les families tenen en I'estructuracié dels regims de benestar i les
incorpora a la seva analisi. La categoritzacié d’un nou régim anomenat mediterrani ha estat plantejada
des dels anys noranta, quan la incorporacio tardana dels paisos dels sud d’Europa a les politiques de
benestar dibuixava escenaris d’interaccidé més diversificats i diversos autors d’aquest paisos van
conceptualitzar-ne les seves caracteristiques (Ferrera, 1993), (Moreno, 2001). Actualment en la
descripcio del model dels régims de benestar s’hi inclouen les quatre categories(Pérez Ortiz, 2006):

-Régim liberal-residual o anglosaxé. Es el propi dels paisos de parla anglesa, I'estat t& una funcio
subsidiaria en relacio a les families i el mercat i només intervé en darrera instancia. La dependéncia
es considera un risc individual que cal atendre a través instruments de previsié personal o per la

familia.

-Regim conservador o continental. Propi dels paisos de centre d’Europa com Franca, Alemanya o
Austria. Els drets es basen en les cotitzacions socials que es fan durant la vida activa, amb les
conseqlents diferenciacions per génere. La dependéncia té consideracié de risc social i s’hi déna
resposta a través de la Seguretat Social, perd I'ajuda informal es pressuposa de forma natural i

implica moltes dones. El mercat té un paper menor.

-Régim social-democrata o escandinau. Propi dels paisos nordics (Suécia, Finlandia, Noruega,
Dinamarca). La proteccid social de la dependéncia es basa en la ciutadania i en les necessitats i és
I'Estat qui la proveeix, la qual cosa implica la maxima extensié dels serveis, amb poca aportacié de
cura informal i del mercat. El sistema de protecci6é social no esta segregat per génere i la més gran

integracio laboral de la dona no li permet disponibilitat per assumir la funcié de cura de la gent gran.

-Régim mediterrani. Propi dels paisos del sud d’Europa (Espanya, Italia, Grécia, Portugal). Poca
preséncia de I'Estat (basicament ajudes socials) i del mercat. La major part de I'ajuda es proveeix des
del sistemes informals. La dependéncia es consideraria un risc individual al qual la familia déna

resposta.

Els models de benestar s6n elements clau en 'articulacié de tota la politica socioeconomica dels
estats. La despesa publica en la proteccio social de les cures de llarga durada és sensiblement

diversa en funcié del model de benestar i els seus efectes sobre la construccié dels models de
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societat també. La despesa en aquest concepte a I'Estat espanyol era, a I’ inici del segle XXI, de
0,65 % del Producte Interior Brut, quantitat sensiblement inferior a la mitjana del paisos
desenvolupats (Oliva & Tur Prats, 2009).

Com ja hem introduit en un apartat anterior, a finals de 2006 es va aprovar a I'Estat espanyol la Llei
de la dependencia, un canvi molt substancial en el plantejament de la cobertura del risc de la
dependéncia que passa a ser considerat un risc social. Aquesta llei hauria de ser la base legislativa i

pressupostaria que permeti evolucionar cap un model d’estil més continental.

DECISIONS ESTRATEGIA DE CURA AMB PERSONES GRANS AMB DEPENDENCIA

] 1
Que vol dir? 1
1

\4

Articulacié de suport formal/informal
individualitzat en un context concret

\'/ De que depen?

\ Vv
Factors personals Politica social. Régims
Variables socio-culturals benestar
Acpectes motivacionals Liberal-residual
Tipus decisions Conservador-continental
Conflicte decisional Social-democrata

(Models) Mediterrani
/t Com es relacionen els factors personals i 7\
la politica social?
v
[ Models conceptuals d’us de serveis ]

Figura 2. Mapa Conceptual: Presa de decisions en persones amb dependencia. Elaboraci6

propia.

2.3.3. Models conceptuals d’'Us de serveis personals

Des de finals dels anys seixanta fins als anys noranta del segle passat i sobretot en el context
anglosax6 es van fer nombrosos estudis sobre la interrelacié entre cura formal i informal. Per una
banda es descriuen els primers models tedrics generals de I'is de serveis personals, en un principi
sobretot serveis de salut, perd que posteriorment s’han aplicat també a serveis socials i a ambits

d’atencié concreta com és el cas de les persones grans dependents. A la vegada, i sobretot entre els
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anys setanta i noranta, es van descriure models especifics sobre el tipus de relacié dels sistemes
informal i formal en I'atencié a la gent gran. A continuacié veurem els trets basics dels models teorics

revisats.

2.3.3.1. Models generals d"Us de serveis

Dins dels models teorics generals respecte a I"Us de serveis personals en destaquem aquests tres:
- Model Conductual de I'us dels serveis de salut

El model Conductual de I'is de serveis de salut (Andersen, 1968) es basa en les teories de la
conducta humana i de l'organitzacio social. Originalment va considerar el grup familiar com a unitat
d’analisi, tot i que en revisions posteriors se centra en l'individu, admetent la dificultat de desenvolupar
mesures a nivell familiar. En el primer planteig del seu model suggereix que I'Us de serveis esta en
funcié de tres aspectes: (a) caracteristiques de l'usuari que el predisposen a utilitzar serveis (inclou
aspectes demografics, d’estructura social i creences entorn de la salut); (b) factors facilitadors o
dificultadors (poden ser personals, familiars 0 comunitaris, com serveis disponibles al lloc on un viu,
coneixement de com s’hi accedeix ..) i (c) les necessitats d’atencié que l'usuari té (derivades de la
situacio clinica i/o funcional, incorporant l'auto percepcié de les mateixes per part de l'usuari i

'avaluacié que en fan els professionals)

L’autor principal ha fet una revisié constant del seu model (Andersen & Newman, 1973), sempre amb
I'objectiu principal d’esbrinar quines son les condicions que faciliten o dificulten I'is dels serveis i que
el model pugui servir per millorar I'equitat en 'accés als mateixos, en un context social amb canvis
importants al llarg dels anys. La proposta de “Model emergent” (Andersen, 1995) que fa en la darrera
revisi6 ens presenta un model molt més dinamic que tot i mantenir els tres aspectes que han
caracteritzat el seu treball des del principi (els engloba en el concepte de -caracteristiques
poblacionals) incorpora variables d’entorn (sistema de salut, entorn exterior), conducta de salut
(practiques de salut personal, Us dels serveis) i mesures de resultat (estatus de salut percebuda, de
salut avaluada i satisfaccié de I'usuari). El presenta de manera que exposa la multiplicitat d’influéncies
en I"Us dels serveis i recull el feedback que el propis resultats de salut acaben tenint sobre els factors
predisposants, la necessitat percebuda de serveis i les conductes de salut. En les experiéncies de
l'aplicacié del Model Conductual, les variables de necessitat s’han associat de manera significativa
amb I'is de serveis de salut no discrecionals (requeriment de cures immediates). Pels autors del
model, els factors predictius per I'is de serveis poden ser diferents segons el tipus de serveis i els
resultats poden variar en relacié a com es mesura la utilitzacié del servei. Aquest fet ha determinat
que els resultats observats en els nombrosos treballs que s’han fet prenent el Model Conductual com

a marc conceptual siguin a vegades contradictoris 0 poc consistents.

20



Estratégies de cura i presa de decisions en persones grans amb dependéncia ingressades en una unitat geriatrica d’atencio

intermédia : estudi descriptiu. Estudi de final de Master “Envelliment Actiu” UVic. Carme Guinovart Garriga

Tot i que el model original va ser desenvolupat i aplicat per serveis médics, d’hospitalitzacio i de salut
dental, ha estat d’us forga generalitzat als Estats Units per I'estudi dels serveis gerontologics(Bass &
Noelker, 1987)

La diferent naturalesa dels serveis socials i de salut, les diferéncies en la tipologia de serveis prestats i
les variacions en I'habilitat per reconeixer la necessitat del servei han fet hipotetitzar i posteriorment
provar (Wan & Odell, 1981)que, a diferencia del cas dels serveis de salut, son les variables
anomenades factors facilitadors/dificultadors i concretament el coneixement del serveis socials a
l'abast, les que més expliquen les variacions en |'Us d’aquests. Els autors consideren que el Model

Conductual és una eina util per conceptualitzar les variacions en I'Us de la xarxa de serveis socials.

La consideracié de lindividu com a unitat d’analisi ha estat qlestionada posteriorment per altres
autors (Bass & Noelker, 1987), que han proposat “bifurcar’ el model d’ Andersen i que amb el mateix
esquema d’analisi consideri incloure també les variables predisposants, facilitadores i de necessitat
dels cuidadors principals. Els autors argumenten que tant les caracteristiques del cuidador principal
com dels cuidadors secundaris de la familia influeixen en I"Gs dels serveis d’ajut. En el seu treball
troben que les necessitats del cuidador incorporen variabilitat en I'is dels serveis i que els factors
facilitadors/dificultadors de la familia sén el predictor més important en el volum de serveis formals

utilitzats.

Tot i que la majoria d’estudis que utilitzen el model Conductual s’han realitzat als Estats Units, cal
esmentar experiéncies en alguns grups europeus (Kempen & Suurmeijer, 1991) que avalen la utilitat
del model per seleccionar i seqlienciar variables rellevants en la recerca sobre la utilitzacié del serveis

d’atencié domiciliaria en gent gran.

Tot i que han passat forca anys des de la publicacié de la primera versié del model, els autors
originaris han continuat treballant en la seva adaptacio a I'estudi de la realitat canviant de la relaci6é
dels usuaris amb els serveis de salut (Andersen, 2008). També han col-laborat en la descoberta de
noves possibilitats de treball del model des de perspectives de metodologia qualitativa (Bradley et al.,
2002), quan I'han utilitzat per examinar el papers dels factors psicosocials en la utilitzacio dels serveis

de llarga durada per part de persones grans de diferents races i étnies.
-Model d’intercanvi intern/extern

Un enfocament conceptual diferent és el model basat en els treballs teorics, provinents del mon del
marqueting (Lusch, Brown, & Brunswick, 1992). Els autors d’aquesta teoria creuen que les unitats
organitzacionals (siguin una llar o una empresa) poden crear, consumir i utilitzar béns i serveis de
forma interna per evitar el mercat i van estudiar els determinants de la tria d’'una entitat entre satisfer-

se ella mateixa les necessitats ('anomenen intercanvi intern o autoproduccié ) o bé anar al mercat a
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satisfer aquestes necessitats (intercanvi extern). En el seu plantejament encoratgen als teorics del

marqueting a integrar el concepte d’intercanvi intern a la seva disciplina.

L’aplicacio practica en el mén dels serveis de la gent gran la van desenvolupar uns anys més tard en
col-laboracié amb professionals de I'ambit de salut (Mundt & Lusch, 1997). Per estudiar els factors
determinants en la tria de serveis per part de la gent gran, traslladen el concepte d’intercanvi intern a
la provisié d’ajut que fa la xarxa informal i el d’intercanvi extern al que ofereix la xarxa formal. Dels
resultats de la seva recerca proposen els seglents factors determinants: capacitat basada en
I'experiéncia (pericia), capacitat/rendiment dels propis recursos, temps, gratificacions economiques,
gratificacions psiquiques, confianca i control. L’'objectiu del seu article és desenvolupar un millor
coneixement de les decisions sobre la utilitzacié dels dos sistemes de suport i crear recomanacions

de gestio per facilitar i optimitzar la presa de decisions al respecte.
-Models dels cuidadors

En el context de la provisié de serveis a les persones grans amb dependéncia ha estat i continua
essent crucial el paper que juguen els cuidadors. EI model dels cuidadors (Twigg, 1989), (Twigg &
Atkin, 1994) dona eines per analitzar la relacié dels cuidadors amb els sistemes d’atencié social. Els
autors plantegen que els cuidadors ocupen una posicié ambigua en el sistema d’atencié social que
s’estructura de forma predominant entorn del dependent i descriuen tres models per donar marcs de
referéncia per entendre la relacié cuidador-sistema. En el model del cuidador com a recurs, el sistema
formal no considera el benestar del cuidador o només ho fa de forma marginal. En aquest cas el
sector informal proveeix el “fons” de I'atenci6 que ja ve donada i és en relacié a aquesta “donacio” que
el sector formal actua i organitza la seva estructura de serveis. No hi pot haver una veritable
substitucié entre les dues formes de cura, ja que la cura informal és sempre anterior a la formal. Des
d’aquest punt de vista, les agéncies d’atencié social tenen una percepcié residualista dels cuidadors, i
el seu principal objectiu seria maximitzar la cura que aquests ofereixen, mantenir-la en el nivell que
s’esta donant o, si es pot, incrementar-la. En el model de cuidador cotreballador, els serveis socials
treballarien en paral-lel amb el sector informal buscant un paper cooperatiu i capacitador. L’acceptacio
i popularitat del terme “cuidador” en el mén dels serveis de salut i socials €s en part un reflex del
procés de considerar semiprofessionals als familiars o altres cuidadors informals. Aqui I'objectiu dels
serveis socials seria treballar per ajuntar els dos sectors, tot i que les diferéncies intrinseques entre
ambdos ho dificulten (el sector formal és universalista, burocratitzat i normalitzat, el sector informal és
particularista, marcat pels afectes, la reciprocitat de llarg termini, etc...). Es vol aconseguir mantenir i
capacitar la cura informal pero reconeixer la gran importancia instrumental de I'anim del cuidador. En
aquest model les agéncies de servei es preocupen dels interessos del cuidador tot i que amb I'objectiu

final de mantenir la seva contribucié a la cura de la persona dependent. El tercer model és el del
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cuidador com a client. En aquest el cuidador (conjuntament amb la persona dependent) és focus
d’atencié per ell mateix. L’objectiu de la intervencié en aquest marc és I'alleugeriment de 'estrés del
cuidar. Els autors, perd, comenten que l'estatus dels cuidadors com a clients sempre tendeix a ser
secundari en relacié a l'usuari dependent, i que pogues vegades es plantegen accions en que es
puguin considerar realment coclients. En aquest darrer model es tindria en compte el benestar del
cuidador per ell mateix i se li reconeix que pot existir conflicte d’interessos, de tal manera que el que
pot ser millor pel benestar de la persona dependent no sempre coincideix amb el millor pel benestar

del cuidador.
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2.3.3.2. Models de relacié especifics entre cura formal i informal
Els models teorics especifics relatius a la relacié entre cura formal i informal poden resumir-se en tres:

-Model jerarquic compensatori. Descrit a finals dels setanta, (Cantor, 1975),(Cantor, 1980) postula la
preferéncia jerarquica que té la persona gran en relacié a I'atenci6 a les seves necessitats. En primer
lloc vol ser atesa per la parella, després pels fills, en tercer lloc per altres familiars i, finalment, pels
serveis formals. EI model assumeix la substitucié d’'una font de cura per l'altra, perd amb un ordre de

preferéncia. (Davey et al., 2005)

-Model de cura suplementaria. Planteja que en general son els cuidadors informals qui proveeixen la
major part de la cura i que els serveis formals s’introdueixen de forma circumstancial o temporal per
reemplacar parcialment la cura informal. El model assumeix que és comu rebre ambdos tipus de cura
especialment si les necessitats s6bn molt grans (Soldo, Agree, & Wolf, 1989), (Tennstedt, Sullivan,
McKinlay, & D'Agostino, 1990), (Kemper, 1992).Tot i reconéixer que son els cuidadors informals qui
duen a terme la major part de la cura de les persones dependents a la comunitat, el sistema formal el
suplementa quan les necessitats de la persona gran excedeixen els recursos i les capacitats dels
cuidadors informals.(Davey & Patsios, 1999)

-Model de cura complementaria o d’especificitat de tasques. Planteja que la cura formal es mobilitza
guan elements crucials de la xarxa informal no hi sén o per tipus de necessitats concretes, o sigui, la
cura formal es donaria per aquelles situacions o tasques que els cuidadors formals no poden proveir
(George, 1989),(Chappell, 1985),(N. Chappell & Blandford, 1991). En aquest model, els serveis
formals i els cuidadors informals proporcionen diferents tipus de cura en funcié de les seves

caracteristiques.(Garcia Calvente & Mateo Rodriguez, 1993)

En un treball de publicacié recent realitzat sobre el tema al nostre pais (Jiménez-Martin & Vilaplana
Prieto, 2008) es fa una reinterpretacio dels models classics i plantegen la seva analisi amb I'esquema
seguent: (a) cura compensatdria quan un tipus de cura substitueix a l'altra seguint un ordre de
preferéncia; (b) cura de substitucié6 quan un tipus de cura s’'incrementa, I'altre disminueix; (c) cura
d’especificitat de tasques quan els cuidadors formals i els informals fan tasques diferents pero es
complementen; (d)cura complementaria en la qual la cura formal apareix quan les necessitats del

dependent excedeixen les possibilitats d’atencio dels cuidadors informals.

En general, i en la practica diaria, es pot observar una certa coexisténcia dels models de relacié entre
suport formal i informal, i que segons els contexts sociopolitics un o altre agafen més o menys
importancia. Hi ha nombrosa bibliografia tant internacional com nacional que analitza les variables
relacionades amb l'articulacié dels dos tipus de cura. Edat, sexe, existéncia de xarxa social i la seva

composicio (tenir fills), parentiu, convivéncia, severitat de la dependéncia i disponibilitat dels serveis
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s’han relacionat en com s’articulen cura informal i formal (Rogero-Garcia, 2010). També la situacio
econdmica del cuidador i la formacié d’aquest s’hi relacionen. Aquestes dues variables estan
vinculades significativament amb els costos d’oportunitat, que clarament s’incrementen quan hi ha
major capacitat econdmica i millor formacié. També s’han comparat models de relacioé del tipus de
cura entre paisos. En general, s’ha constatat que la cura formal exclusiva en contexts comunitaris és
molt reduida a tots els paisos i que la cura informal és la que predomina arreu. (Rogero-Garcia,
2010)

Els models teorics i la nombrosa bibliografia aportada durant els darrers anys posa de manifest I
interés del tema. La seva complexitat intrinseca i les peculiaritats derivades de I'heterogeneitat tant de
les politiques socials dels diversos paisos com les propies de la cultura de cura predominant fan que
la naturalesa de la relacié entre cura formal i informal continui essent un dels principals reptes de

recerca en I'ambit de les cures de llarga durada (Pearlin & Zarit, 1993) ,(Rogero-Garcia, 2010).
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2.4. Atencio a les persones grans amb dependéncia a I'Estat espanyol. Evolucio i situacio actual.

Perfil de dependents, cuidadors i d’utilitzacioé de serveis

En I'ambit de les cures de llarga durada, com la resta de paisos mediterranis, I'Estat espanyol
constitueix un exemple paradigmatic del model de benestar "familista”, en qué les politiques publiques
donen per suposat que les families han d’assumir la provisié de cura dels seus membres (Rodriguez
Rodriguez, 2005). Hi ha diverses causes per explicar-ho. Per una banda, la incorporacio tardana al
model d’estat del benestar, que practicament no es pot comencar a desenvolupar fins al final de la
transicio politica, una prioritzacié de la despesa publica cap al desenvolupament i consolidacio de les
prestacions sanitaries i les pensions, i un percentatge del Producte Interior Brut encara molt baix en
despesa social en politiques familiars en relacié als altres estats membres de la Unié Europea. D’altra
banda hi ha el substrat ideologic que sosté els models familiars a 'ambit llati, amb una acusada divisio
sexual del treball on 'home és qui assumeix el rol “productiu” i la dona les funcions reproductives i de
cura dels membres de la familia. Tot i els grans canvis que afecten al sistema de génere, les dades
gue es coneixen respecte a com s’ estant donant les atencions a la dependéncia de les persones
grans a Espanya continuen confirmant la pervivéncia del que s’ha anomenat "model de proteccio

social invisible”(Duran, 1999) .

La intensa tasca investigadora que de manera ininterrompuda ha dut a terme 'IMSERSO des de
mitjans dels anys noranta del segle passat fins a l'actualitat, s’ha focalitzat en dues grans linies:
conéixer quines eren les caracteristiques de dependéncia de les persones grans, i com eren els seus

cuidadors i qué feien en relacié als processos de cura.

Les situaci6 de les persones grans amb dependéncia i els seus cuidadors ha estat objecte
d’investigacio de les administracions publiques de I'Estat i també d’entitats privades des de mitjans del
anys vuitanta. L’Informe Portal Mayores n° 56 (Palacios Ramos, Abellan Garcia, & Esparza Catalan,
2008) ordena 48 estudis publicats al respecte entre els anys 1986 i 2006. Tots treballen sobre sis
grans enquestes (algunes d’elles replicades diversos anys) que han constituit una gran base de dades

per coneéixer el tema que ens ocupa:

EDDM (1986). Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y minusvalias Instituto Nacional de
Estadistica; ENS Encuesta Nacional de Salud (1993,1995,1997,2001,2004)Ministerio de Sanidad y
Consumo ; EAI (1993) Encuesta sobre apoyo informal a las personas mayores, 1%ase,y 22 fase
(1994) INSERSO; Encuesta sobre soledad de las personas mayores (1998) IMSERSO i CIS; EDDES
(1999) Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud,IMSERSO-Instituto Nacional
de Estadistica-Fundacion ONCE; EAI (2004), Encuesta sobre apoyo informal, IMSERSO; ECVM

(2004) Encuesta sobre las condiciones de vida de las personas mayores. IMSERSO
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La “Encuesta sobre discapacidad, autonomia personal y dependencia en Espafa” EDAD 2008 va ser
realitzada posteriorment a la publicacié esmentada i des de llavors les dades van sortint publicades a

mesura que es van analitzant. (Esparza Catalan, 2011)

Les estimacions sobre la dependéncia de les persones grans s’han fet a partir de les dades de les
enguestes esmentades. Cal comentar que totes es van realitzar en poblacié general (s’entrevista a
tots el grups d’edat), recollint la percepcid subjectiva dels individus entrevistats i realitzades en I'ambit
domiciliari excepte la EDAD 2008, que per primera vegada en tots aquest anys també va recollir

informacié de dependéncia de persones institucionalitzades.

La EDDES 1999 va constituir la font principal de dades per a I'elaboracié del Libro Blanco de la
Dependencia,(IMSERSO, 2005b) presentat el desembre de 2004 amb revisi6 i actualitzacio al 2006, i
gue va servir de base per al projecte de llei de la que acabaria essent la “Ley de Autonomia personal y
atencion a las situaciones de dependencia” que el Congrés dels Diputats espanyol va aprovar el
desembre de 2006.

Les estimacions de dependéncia per a persones grans per a I'any 2010, que van incloure una
projeccié del nombre de persones dependents institucionalitzades tot i no disposar de dades directes,
estan descrites a Taula 1

Taulal. Estimacié dependéncia 2010. Elaboracié propia. Font: Libro Blanco de la dependencia
(IMSERSO,2005b

Dependéncia De 65 a 79 anys 80 anys o més  [Total

Gran dependéncia 47665 144149 191804 20,6%
Dependéncia severa 110041 226539 337380 36,8%
Dependéncia moderada 213039 188745 401784 431%
TOTAL 372335 559433 930968

Tenint en compte que el total de poblacié amb dependéncia estimada era d’'1.246.429 persones, es va

estimar que un 74% de les persones amb dependéncia a Espanya I'any 2010 serien persones grans.

Les dades més actuals que provenen d’ EDAD 2008: 1.400.293 persones més grans de 65 anys
declaren algun tipus dependéencia, dada que representa el 65,2% del total de la poblacié espanyola
dependent. La dependéncia té un perfil femeni, tant en persones adultes com, especialment, en el
grup de més edat. Una de les dades destacades de I'estudi EDAD 2008, i que podria explicar la
diferéncia percentual de poblacié gran dependent respecte a les estimacions, és la reduccié en un
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0.5% de la discapacitat global declarada pel total de la mostra, aspecte que alguns autors han
relacionat amb la teoria de la compressié de la morbiditat (Casado, 2007). La gran diferéncia entre les
estimacions i les persones que es declaren dependents es podria explicar perque el model estimatiu
fet amb les dades de 1999 no contemplava la cobertura de la dependéncia lleu que segurament esta
referenciada en la percepcié dels subjectes d° EDAD 2008. El grau de severitat manifestat en
I'enquesta de 2008 pel grup de 65 anys o més es distribuia en: 38,6% alta, 36,8% mitja i 24,6% baixa,
i les patologies que originaven la dependéncia en poblacié gran eren les deficieéncies osteomusculars i
les malalties degeneratives, especialment la deméncia. Una dada de gran novetat va ser conéixer
amb xifres directes que el 87,8% de les persones institucionalitzades sén dependents.(Esparza
Catalan, 2011)

Tot i que es comentara més endavant en l'apartat dedicat al desplegament de la llei de la
dependéncia, cal esmentar que a partir de l'any 2007, quan s’han fet reconeixements de la
dependéncia previstos per llei i que per primera vegada s’ha pogut treballar amb dades reals de
dependencia i no de percepcio, ha emergit un volum de persones amb dependéncia severa molt més
alt del previst en les estimacions prévies i que esta condicionant el desplegament i el finangament del

sistema.

A més, les investigacions generals sobre la discapacitat i la dependéncia aporten dades sobre els
cuidadors, que s’han completat també durant el darrers vint anys amb les investigacions especifiques
sobre els cuidadors informals, la EAl 1993-1994 (IOE Colectivo/INSERSO/CIS, 1995), i la EAI 2004
(Rodriguez Rodriguez, 2005), amb interessants aportacions tant quantitatives com qualitatives. Qui
son els cuidadors, qué fan en el procés de cura, com utilitzen els serveis, quines motivacions tenen
per cuidar i quines consequéncies tenen els processos de cura de llarga durada en les seves vides

han estat els temes més estudiats.

Les dades mostren que la major part de les cures (83,5%) les proveeixen els cuidadors familiars, que
son dones, de mitjana edat, parents directes de la persona gran (basicament filles, seguides per
esposes i joves), que majoritariament tenen estudis primaris, sense activitat laboral retribuida. L’ajuda
que donen els cuidadors és intensa (més de vuit hores diaries, cada dia) i de llarga durada amb
gairebé un 35% de cuidadors que porten vuit anys o0 més fent aquesta tasca. La convivéncia de la
persona gran dependent és majoritariament amb el grup familiar multigeneracional o amb el conjuge,
tot i que es constata un percentatge creixent de persones dependents que viuen soles o amb
cuidadors no familiars.(Rodriguez  Rodriguez, 2006),(Rodriguez  Rodriguez, 2005),(IOE
Colectivo/INSERSO/CIS, 1995),(IMSERSO, 2005a),(Esparza Catalan, 2011)

Les repercussions del procés de cura sobre els cuidadors que s’han descrit en els estudis a I'Estat
espanyol son en general de tipus negatiu i fan referéncia a aspectes economico-laborals (no poder-se
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plantejar una feina remunerada, problemes econdomics, deixar la feina o dificultats per compatibilitzar-
la amb la cura), d’oci i vida familiar (no disposar de temps de lleure, reduccié de la relacié social, no
cura d’'un mateix o altres persones dins la familia ..) i sobretot el deteriorament de la propia salut
(cansament fisic i psiquic, depressio, empitjorament de malalties croniques).(Rodriguez Rodriguez,
2006),(Esparza Catalan, 2011)

Les repercussions positives del cuidar descrites a la literatura son gairebé totes de caracter
psicosocial: satisfacci6 amb la cura, seguretat en un mateix, fer més estrets els vincles familiars i
lincrement de I' empatia. Les dades sobre les conseqiiéncies tant positives com negatives de la cura
en el context espanyol so6n escasses, i sovint centrades en algunes patologies concretes,
especialment la deméncia, (Rogero-Garcia, 2010) pero ja apareixen interessants aportacions de tipus

gualitatiu en relaci6 a génere i generacié(Bover, 2005)

Entre els estudis dels anys noranta del segle passat i els actuals, el perfil del cuidador i les
repercussions del procés de cuidar practicament no s’han maodificat, tot i que en els treballs més
recents posen de manifest una millora en les estrategies de negociacié familiar en relacié a compartir
tasques de la cura, ja que les cuidadores afirmen que tenen el suport d’altres membres de la familia.
També hi ha una major demanda expressada de serveis formals en lloc de prestacions economiques i
de necessitat de preparacié del cuidador per cuidar a la persona amb dependéncia.(Rodriguez
Rodriguez, 2005)

Les motivacions i les circumstancies per les quals les persones cuidadores assumeixen la cura han
estat relativament poc estudiades encara. Les dades de les quals es disposa sobre aquest aspecte
procedeixen de pocs estudis qualitatius (IOE Colectivo/INSERSO/CIS, 1995),(Bover, 2005). Les
motivacions referides sén: obligacié moral, dignificacioé i satisfaccié personal, compensacio i agraiment
per part de la persona cuidada, "no quedar més remei”, la pressio del context social i familiar, que

econdomicament no es pot permetre altres alternatives, i “sentir-s’hi atrapat”.

Una altra dada rellevant a I'Estat espanyol és la tendéncia a I'envelliment del grup poblacional que fa
de cuidador, que produeix una disminucié progressiva de I'anomenat “potencial de cures familiars”.
Aquest fenomen també existeix en altres paisos i és objecte d’investigacions especifiques per I'efecte
que té en I’ increment de I'is dels serveis formals (Armi, Guilley, & Lalive D'Epinay, 2008),(Rodriguez
Rodriguez, 2006).

Les tendéncies demografiques, amb l'increment previsible de persones d’edat avangada i amb uns
anys de probable dependéncia combinats amb els canvis socials -sobretot el del paper de la posicio
social de la dona- fan pensar que el sistema de cura informal que sosté I'atencié a la dependéncia al

nostre pais pot tendir a 'esgotament (Rodriguez Rodriguez, 2006). En aquest context es configuraria
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un nou escenari de provisio d’atencié en que I'is dels serveis formals ha d’agafar un paper que no ha

tingut fins ara.

Aquesta tendéncia ja es comenca a constatar. La implementacié dels serveis formals a I'Estat

espanyol ha experimentat un creixement exponencial entre els anys 2002 i 2008.

Tots els serveis formals (teleassisténcia, centres de dia, serveis d’'ajut a domicili o centres
residencials) han augmentat de forma espectacular, especialment els tres primers que sén serveis
que es presten quan el domicili és el lloc de cura (Taula 2). Entre les dificultats observades en el
desplegament del sistema de serveis formals a Espanya hi ha les diferencies entre comunitats
autonomes en relacié als indicadors de mesura de la implementacié dels serveis (cobertura, places
disponibles, els preus publics dels serveis..). Les comunitats autonomes tenen transferides les
competéncies en matéria de Serveis Socials i per tant poden legislar i desenvolupar politiques propies
en aquest ambit i aquest fet influeix, en el desenvolupament dels serveis formals d’atencié a la

dependéncia.

Taula nim. 2 Evolucié serveis formals 2002-2010. Elaboracié propia. Font: Las personas mayores en
Espafia. Informe 2008 (IMSERSO, 2009b)

Teleassisténcia |S. Ajut domicili |Centre Dia |Residéncia Social

Index 2002 (1.45 2.75 0.26 3.33
Cobertura 2010 |4.72 469 0.83 444
279.15% 82% 238% 38%

Increment places
2002-2010

2.5. El Sistema Nacional per I'Autonomia i Atencio a les persones amb dependéncia: principis,

conceptes, desenvolupament i resultats d’aplicacio(2007/2011)

Com s’ha comentat en I'apartat primer d’aquest treball, ja fa alguns anys que la major part dels paisos
europeus han assumit que I'Estat ha de realitzar funcions que tradicionalment havien recaigut en les
families i, en aquest sentit, han inclos dins dels sistemes de proteccid social la cura dels infants i de
les persones amb dependéncies. A I'Estat espanyol, el debat també s’ha fet, encara que de forma
més tardana. No va ser fins al desembre de 2006 que amb I'aprovacié de la Llei de la dependéncia va
guedar constituit el Sistema per I'’Autonomia i Atencié a la Dependéncia, I’ instrument puablic que ha de
garantir les condicions basiques i la provisio dels nivells de proteccié que preveu la llei a tot el territori

espanyol.
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La llei de la dependencia significa el reconeixement del dret de les persones dependents a ser ateses
per l'estat i garanteix serveis i prestacions basant-se en tres principis: prestacions de caracter
universal i public, accés en caracter d’igualtat, i participacié i cooperacio de totes les administracions
publiques en les competéncies que se’n deriven. La llei destaca per abordar el problema des de la
perspectiva de la promocié de l'autonomia, la prevencié i la rehabilitaci6 de les situacions de
discapacitat i de I'atencié i la proteccio a les situacions de dependéncia establerta. Advoca també per
una estreta col-laboracié entre els sectors socials i sanitaris, tenint en compte la relaci6 amb els
processos de salut, i per promocionar la participacié de l'usuari i la familia i facilitar la seva plena

integracio social.

El Servei per I'Autonomia i la Dependéncia es configura com una xarxa publica que, amb la
participacié de totes les administracions publiques, integra de forma coordinada centres i serveis
publics i privats. Es crea el Consell Territorial del Sistema per I'’Autonomia i la Dependéncia com I
instrument de cooperaci6 i articulacié de tot el sistema, que acorda els criteris d’actuacié conjunta

entre el Ministerio de Sanidad, Politica social e Igualdad i les comunitats autobnomes.
Els trets distintius del nou sistema s’exposen a continuacié (Diaz, Ladra, & Zozaya, 2009)

L’dnic criteri d’accés als serveis previstos és el nivell de dependéncia. Es un canvi de gran
importancia, ja que, fins llavors, per rebre prestacions socials es tenia en compte el nivell de renda i
les condicions sociofamiliars. Cal demostrar la residéncia a I'Estat espanyol durant els cinc anys
anteriors a la sol-licitud i tenir nacionalitat espanyola. En el cas dels estrangers, I'accés esta regulat
pel que estableix la Llei Organica 4/2000 d’11 de gener sobre drets, llibertat i integracié social

d’estrangers.

L’avaluacié de la dependencia es fa amb un barem comu( a tot I'Estat. El barem avalua el grau
d’autonomia en la realitzacié d’'un ampli conjunt d’activitats basiques, per la qual cosa es classifiquen
els beneficiaris com a dependents moderats (grau |), dependents greus (grau 1), i dependents severs
(grau lll). Per cada grau s’estableixen dos nivells, en funcié de I'autonomia i la intensitat de cura que
es requereix. Aixi es déna una estructura de classificacié de la gravetat de la dependéncia amb sis
possibilitats (grau | nivell 1, grau I nivell 2, grau Il nivell 1, grau Il nivell 2, grau Il nivell 1, grau Il nivell
2).

S’estableixen quatre modalitats d’atencié: (a) prestacions amb servei, que inclouen teleassisténcia
(TAS), servei d’ajut a domicili (SAD), centres de dia (CD) i de nit, i serveis d’atencio residencials (RS),
ja siguin oferts per centres publics o privats amb régim de concert amb I'administracié publica; (b)
prestacions economiques vinculades a un servei (PEVS) a les quals s’accedeix de manera puntual

guan no és possible I'accés a un servei public o concertat; (c) prestaciéo economica per rebre cures en
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'entorn familiar per cuidadors no professionals (PCNP); (d) prestacié econdomica per assisténcia
personal, per promoure I'autonomia en persones amb gran dependeéncia (per I'accés a I'educacio i al
treball per persones joves i adultes) que no té una incidéncia significativa en el cas de les persones

grans dependents.

La llei estableix que les prestacions amb servei han de tenir sempre caracter prioritari i que només
guan no sigui possible oferir serveis, i per tant de manera excepcional, els beneficiaris poden rebre la
prestacid6 economica per cuidador no professional, sempre hi quan es donin les condicions de
convivéncia i habitabilitat del domicili que ho facin possible, i a partir d’'un acord de Pla d’atencié. Una
novetat important és que els cuidadors no professionals poden cotitzar a la Seguretat Social, a través

d’'un conveni especial amb la Tresoreria de la Seguretat Social.

Cal comentar que les prestacions i els serveis poden ser compatibles entre ells, i que el nivell i 'abast
de la compatibilitat el poden establir les comunitats autbnomes fent Us de la seva capacitat per establir
nivells de proteccié addicional que la Llei ja preveu. Aquest aspecte és rellevant en el cas de
Catalunya, ja que la Generalitat ha fixat un ampli ventall d’'opcions de compatibilitat per poder facilitar

I'adaptacié del sistema a les situacions individuals.

El conjunt de totes les modalitats d’atencio constitueix la cartera de serveis de la dependéncia. Cada
servei i/o prestacio tenen intensitat diversa o suport economic diferent en funcié del grau i nivell

reconeguts.

La llei de la dependéncia tindra un desenvolupament temporal progressiu entre els anys 2007 i 2015.
L’any 2007 van accedir al sistema les persones amb grau Ill, durant el 2008 i 2009 qui tenia grau Il
nivell 2, el 2010 hi van entrar els beneficiaris amb grau Il nivell 1 , al 2011 els beneficiaris del grau |,

preveient al 2015 el total desplegament de tot els aspectes que la Llei contempla.

El financament previst és a tres bandes. Per una banda, 'Administracié General de I'Estat, que
garanteix el finangament d’'un nivell minim a tot I'estat, que es preveu sigui un 23,7% del total quan el
sistema estigui plenament desenvolupat. L’Administracié de I'Estat estableix també convenis anuals
amb les comunitats autonomes per cofinancar les prestacions. Les comunitats autonomes fan una
aportacié que com a minim és la mateixa que fa l'estat i tenen la possibilitat d’afegir-hi nivells de
proteccié addicionals. La seva contribucié es preveu que sigui el 42,6 %. Finalment, el beneficiari
participa en el finangament a través d’'un copagament que s’estableix segons tipus de servei i la seva

capacitat economica.

Es regula el procediment pel reconeixement de dret, que inclou la valoracié a través de barem a
carrec d’equips de valoracié especifics. Aquests emeten el seu informe a I'administracié autonomica

corresponent, que és qui dicta la resoluci6 de dependéncia on consta el grau i el nivell i queda
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reconegut el dret a prestacid, amb validesa a tot I'Estat espanyol. A partir de la resolucid, els serveis
socials del sistema public sén els responsables de la realitzacié del Pla Individual d’Atencio (PIA), en
el qual es determinen les modalitats d’atenci6 més adients entre les previstes pel grau i nivell del
beneficiari, amb la participacié d’aquest o, si és el cas, de la familia o entitat tutelar responsable. El
Pla Individual d’Atencié és un element clau del procés: els serveis socials hi han d’orientar i acordar el
servei més adient per la cobertura de les necessitats del dependents, incloent en la valoracié la
consideracié de la seva situacié social i familiar. Tant el grau de dependéncia com el Pla d’Atencio

poden ser revisats tant a instancia de I’ interessat com d’ofici.

Amb l'aplicacié de la llei de la dependéncia es pretenia obtenir un millor repartiment de la produccié
del benestar entre la familia i 'Estat i reduir I'atribucié excessiva d’aquesta responsabilitat a la familia,
especialment a les dones. A més, s’avangava en altres mesures que impulsessin un repartiment més
equitatiu entre homes i dones en les tasques de cura. També hauria de repercutir en una ampliacié
dels serveis socials, i en una millora de I'accessibilitat i 'organitzacio del sistema vigent que portés a
un canvi de paradigma, amb la idea central que els serveis socials no sén per les persones amb
caréncies economiques i/o familiars sin6 que els serveis formals s6n una forma de suport als usuaris i
a les seves families en el seu benestar personal i social al llarg del seu cicle vital.(Rodriguez
Rodriguez, 2006)

L’aprovacio de la llei va generar unes expectatives molt altes entre la poblacié afectada, els seus
cuidadors i els professionals del I'ambit social, principals responsables de la seva visibilitat en la

realitat quotidiana dels afectats.

Després de quatre anys i mig de la seva posada en marxa, es poden comencar a observar alguns
resultats de I'aplicacio de la llei. Els nuclis d’interés sobre les dades han estat tres: (a) la quantificacio
del volum de persones a les quals s’ha reconegut el dret, (b) com es distribueixen segons el grau i el
nivell que se’ls ha reconegut i (c) l'aplicacié dels Plans Individuals d’atencid, element clau per
I'observacié de la realitat de la implementaci6é de les prestacions i serveis i per valorar-ne I'impacte

sobre tots els aspectes relacionats descrits en els paragrafs anteriors.

Exposem de manera resumida algunes de les dades més recents del Sistema per 'Autonomia i la i

atencio a la dependéncia a la Taula 3.

35



Estratégies de cura i presa de decisions en persones grans amb dependéncia ingressades en una unitat geriatrica d’atencio

intermédia : estudi descriptiu. Estudi de final de Master “Envelliment Actiu” UVic. Carme Guinovart Garriga

Taula 3. Dades aplicacio Llei dependéncia 2007/2011. Elaboraci6 propia a partir de dades SAAD
(IMSERSO, 2011)

Dades LAPAD Sol.licituts Resolucions |Dret a prestacio |Prestacio
Historic 20/07/11 2.032.379 90,50% 76% 55%
Dades a 1/07/11 1.526.730 93,60% 72,10% 50%

Serveis/prestacions [TAS SAD CD RS PEVS |PCNP |altres
Dades a 1/07/11 12,75% |13,08% [6,04% [13,68% [6.24% [46,43% [1,78%

Beneficiaris dependéncia Dades
S Home Dona
i 33% 67%
Edat 65 0 més deb65a79 80 0 més
76.78% 21.69% 54.69%

Grau lll Grau Il  |Grau | nivell 2| Sense grau

Distribucio per graus dependéncia 30 69% 30 53% 10 89% 13.89%

Ratio de prestacio per beneficiari 1,22

Cuidadors no professionals amb conveni amb SS 40,8% del que reben PCNP

Les dades exposades mostren per primera vegada amb dades reals com és la dependeéencia a l'estat,
ja que tots els estudis previs s’havien fet sempre amb enquestes de percepcié. També mostren
diversos aspectes de com s’esta desenvolupant el sistema d’atencié a la dependéncia i quines
repercussions directes esta tenint sobre els sistemes de cura al nostre pais. Destaguem les seglents:
(a) el nombre absolut de persones amb dependéncia i els percentatges de dependéncia severa son
més alts dels previstos al Libro Blanco (IMSERSO, 2005b) i amb les quals es van fer els calculs
respecte al financament del sistema; (b) la gran majoria dels beneficiaris del sistema s6n persones
grans i molt grans, amb predomini contundent de les dones sobretot a causa del gran pes demografic
gue tenen en les edats avancades i a la seva major esperanca de vida; (c) hi ha forca demora entre
la resolucié del reconeixement del dret i el gaudi real de la prestaci6 i/o servei a partir de fer-se efectiu
el Pla Individual d’Atenci6; (d) predomini aclaparador de la prestacié economica per cuidador no
professional en els plans d’atencié establerts, quan la llei marca que hauria de tenir caracter
excepcional; (e) percentatge considerable de cuidadors no professionals que han accedit a la

cotitzacio de la Seguretat Social.

L’any 2009, I'Informe del grup d’experts sobre l'aplicacié de la llei de la dependéncia (IMSERSO,
2009a) destacava aquests problemes: amplia variabilitat en la seva aplicaci6 en les diverses

comunitats autonomes, amb dades molt diferents sobre persones ateses, temps de tramitacio i
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percentatges dels diferents graus de dependéncia; dificultats en I'adaptacio del barem a la situacié de
valoracié de les malalties mentals; problemes en el sistema d’informacid; excessiu desenvolupament
de les prestacions economiques en detriment de les prestacions en serveis professionalitzats;
desenvolupament insuficient de la xarxa de serveis, especialment del servei d’ajut a domicili; no
desenvolupament real a través de la cartera de serveis de la coordinacié sociosanitaria que preveu la
llei; financament insuficient pel volum real de persones amb dret i pel pes proporcionalment més alt de
l'esperat per les dependéncies severes, i dificultats de col-laboracié i coordinacié entre les

administracions publiques implicades.

Les recomanacions que es fan en l'informe s’estructuren en tres grans ambits: (a) millorar la gestié de
la demanda per evitar retards, amb una millor distribucié de competencies, funcions i finangament dels
ens locals -que soén els que atenen directament l'usuari i han rebut la pressié de la demanda i millorar
els protocols de coordinacié entre administracions; (b) en serveis i prestacions, establir el caracter
prioritari de la prestacié de serveis i potenciar aquesta opcio, i acreditar els centres i serveis per
garantir-ne la qualitat; (c) millorar la cooperacid, informacié, coordinacié i integracié de serveis;
establir una xarxa publica de serveis de titularitat publica i gestié publica, i articular una segona
descentralitzacié de competéncies de les autonomies cap als ens locals.

El grup d’experts també apunta que la part del finangcament ha estat la menys desenvolupada del
sistema i que cal abordar-ho per garantir un finangcament suficient i sostenible. Consideren que els
serveis socials de la dependéncia haurien de formar part, conjuntament amb educacio i sanitat, dels
serveis essencials i que com a tals s’hauria d’integrar els seu finangament dins la Llei Organica de

Financament de les Comunitats Autbnomes.

Entre els aspectes positius del sistema tots els agents socials destaquen hi ha: (a) I'aveng que
significa establir un dret subjectiu, universal i amb equitat, superant el caracter assistencialista
gue els serveis socials havien tingut fins ara, (b) la possibilitat de contribuir a la major qualitat de vida
de dependents i cuidadors disminuint el cost personal i economic d’aquests, (c) que l'inversio publica

en la creacio de serveis pot contribuir a la dinamitzacio de la economia (IMSERSO, 2009a).

Recentment, i sobretot en els ambits de literatura cientifica dels serveis socials, s’ha intensificat el
debat sobre aspectes del desenvolupament de la llei amb una perspectiva critica, especialment
perque les altes expectatives generades en la seva posada en marxa han xocat amb una realitat de
gran pressio sobre els serveis socials gestionats pels ens locals, amb una insuficiéncia clara de
recursos tant de gestié com de provisié de serveis que fan molt complicada l'aplicacié dels principis
de la norma (Mufioz Iranzo, 2008),(Lima Fernandez, 2008). També s’ha constatat que les diferéncies
territorials en l'aplicacié s6n importants generant efectes diversos en les estratégies de cura familiars
segons el territori.(Vazquez Rodriguez, 2010)
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La llei de la dependéncia, per tant, reconeix un nou dret social que garanteix a les persones amb
dependéncia un dret subjectiu. En aquest nou plantejament els serveis socials, com a gestors i
proveidors dels sistema formal d’atencid, han de convergir i s’han de complementar amb la cura
informal, ja que és impossible que I'atencié formal cobreixi tota 'atencié que requereixen les persones
grans dependents, i han de considerar oferir programes d’intervencié amb cuidadors informals i també
oferir-los recursos intermedis que facilitin la compaginaci6 de la cura i del descans del
cuidador(Rodriguez Rodriguez, 2005). Els plans individuals d’atencié sén l'instrument que la llei
preveu per concretar I'articulacid dels dos sistemes d’atencid, i es converteixen en la pega clau per
assolir I'objectiu de qualitat d’atencié del dependent i de qualitat de vida del cuidador. Els treballadors
socials dels municipis tenen un paper i una responsabilitat professional cabdal en la seva realitzacio,
ja que han d’intervenir en concretar I’ acord amb la persona gran dependent i/o la seva familia sobre
quina sera l'estratégia de cura que es basa en l'articulacié de suport formal i/o informal més adequada
pel grau de necessitats globals a cobrir derivades tant de la dependéncia com per les seva situacié

social i d’entorn.

Amb el nou marc normatiu i de recursos formals derivats de la cartera de serveis que ofereix la nova
llei i amb les dades que es van coneixent de la seva aplicacié ja es posen de manifest algunes
tendéncies en l'actuacio respectiva de tots els agents implicats en la provisié de cures. En aquest
context, els cuidadors familiars que afronten el procés d’atenci6 a la dependéncia d’'una persona gran

han de decidir com fer-ho.
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3. JUSTICACIO DE L’ESTUDI

La progressiva implementacio de I'estat del benestar a les societats desenvolupades ha
representat 'assumpcio que la responsabilitat de la cobertura dels riscos vitals dels ciutadans ha
passat de ser individual/familiar a ser col-lectiva. L’envelliment poblacional i el pes
sociodemografic les persones dependents han estat determinants perqué la dependéncia s’hagi

incorporat com a risc a cobrir pels estats, igual com la malaltia, la vellesa i I'atur.

El nou marc de relacions i actuacions en els processos de cura de les persones grans el
determinen diversos factors: I'increment de I'esperanca de vida amb una part de la mateixa
viscuda amb un cert grau de dependéncia; els canvis socials i culturals del mén contemporani,
aixi com I'evolucié de les politiques de benestar en relacié a la dependéncia. A I'Estat espanyol
I'aprovaci6 i aplicacio, a partir de 'any 2007, de la llei que reconeix I'atencié a la dependéncia com

un nou dret subjectiu dels ciutadans constitueix la concrecié d’aquest canvi.

La resposta a les necessitats de les persones grans dependents en les societats actuals es dona a
partir de la interaccié entre els sistemes de solidaritat publica, que constitueixen el conjunt de
serveis i prestacions conegut com a sistemes d’ajuda formal, i els de solidaritat privada, que
configuren els sistemes d’ajuda informal. L’Estat, les families i també el sector mercantil son els
tres actors en joc en la produccié del benestar. S’han desenvolupat models conceptuals que
poden ajudar a entendre tant I'is de serveis personals com la relacié entre els sistemes d’atencio
informal i formal. A Espanya, les primeres dades de I'aplicacié de la Llei de la dependéncia
indiquen que el nombre de persones i el nivell de dependéncia dels afectats superen les
previsions i que les prestacions economiques de la cartera de serveis de la dependéncia sén el
recurs més habitual, la qual cosa fa pensar que no s’estan produint canvis substancials en el
predomini tradicional del suport informal en I'atenci6 de les persones grans dependents. S’han
constatat diferéncies importants i diverses en I'aplicacio de la llei entre les diferents comunitats

autonomes.

Com afrontar la cura dels ancians dependents és una de les situacions vitals cada cop més
frequients entre les families. La presa de decisions respecte a les estrategies familiars de cura és
un fenomen nou. Fins fa relativament pocs anys venia totalment preestablerta, ja que ningu es
plantejava que pogués ser fora del nucli familiar, independentment del nombre i tipus de
necessitats que calgués cobrir. La cura durava fins a la mort del dependent, que es produia al

domicili.
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Actualment la familia ha d’afrontar aquesta decisié. Analitzar els motius pels quals una familia fa
una tria o un altra (cura informal, cura formal, mixta ) €s un procés complex. La concrecié de tota
aguesta complexitat es pot observar a traves de la decisié que els cuidadors prenen respecte a

com fer-ho.

Les variables socioculturals, els aspectes motivacionals, i el marc de relacions que configuren les
diversos régims de benestar influeixen en les decisions de les formes de cura que els cuidadors
elegeixen. La recerca d’aquests aspectes ha estat escassa en el nostre pais i és prévia al canvi
generat per la universalitzacié de 'accés als recursos que preveu la Llei de la dependéncia. Les
primeres investigacions posteriors a I'aplicacié de la llei s’han centrat en la valoracié de I'impacte
en termes de dimensionar la realitat de la dependéncia i de I'orientacio inicial dels recursos

formals utilitzats.

La incorporaci6 tardana de I'Estat espanyol a les politiques de benestar de la dependéncia fa que
tampoc hi hagi estudis actuals sobre quins son els determinants, tant objectius com subjectius,
gue posen en marxa les persones implicades en el procés de cuidar i ser cuidat a I'hora de decidir
com faran la cura. Entorn d’aspectes com la situacio social del dependent, el tipus de necessitat
gue cal resoldre, les conviccions morals o creences, el nivell de participacioé del dependent o altres
familiars directes en com fer la cura, els beneficis mutus o quin tipus d’intercanvis es donen en els
processos de cura, la possibilitat real o no d’eleccié dels recursos que hom creu més adequats,...

es poden generar moltes preguntes que encara no tenen resposta en el nostre context.

Des de l'aplicacié de la llei, I'entorn de provisié de recursos formals ha canviat profundament i s’ha
anat consolidant en un context social de forta tradicié familiar. En aquests moments es pot
comencar a saber com les families cuidadores han reaccionat i decidit respecte a les estrategies
de cura dels seu familiars dependents. Per primera vegada es donen les condicions per observar
la relacié entre algunes dades de les quals mai abans s’havia disposat (mesura objectiva i amb un
barem validat i unificat sobre el nivell de dependéncia, identificacié del cuidador, eleccié del recurs
formal sobre una cartera de serveis preestablerta i unificada, seguiment del procés des de el

moment que es concreta el Pla Individual d’Atencid).

Des de I'exercici professional del treball social en un hospital geriatric de mitja estada es poden
observar de forma molt directa els efectes que I'aparicid de la dependéencia genera en els grups
familiars i el desassossec que representa pels cuidadors les decisions que han de prendre entorn
de la reestructuracio de les seves dinamiques i el desgast emocional associat que comporten.
Tant si la dependéncia es produeix per un esdeveniment sobtat, com si es déna per instauracio
progressiva derivada del patiment de malalties croniques, la familia es troba davant del repte de
la presa de decisid, un procés que crea incertesa i malestar emocional i pel qual els familiars
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requereixen informacié i orientacid, amb I'objectiu d’ajustar la millor opcié d’atencié a les

necessitats individualitzades del dependent i d’ells mateixos.

Un dels objectius de la intervencio del treball social es la facilitacio dels processos de canvi tant
personals com d’interaccié amb el medi que afecten a les persones al llarg del seu cicle vital en el

sentit de disminuir el patiment que produeixen i afavorir I'adaptacio als entorns canviants.

Pels professionals d’'ajut i especialment pels treballadors socials com a professionals responsables
i mediadors entre els sistemes informals i formals d’atencid, és molt interessant entendre millor
com es dona el procés de decisio de les estratégies de cura dels cuidadors de les persones grans
dependents. Amb una millor comprensié es podria intervenir amb més eficacia des de la relacié
d’ajuda que s’estableix en els ambits professionals dels Serveis Socials, on es treballa en

I'orientacié i el suport de les families afectades.

En la revisi6 de la literatura existent, no s’han observat encara estudis orientats a explorar les
relacions que actualment s’estableixen en el context posterior a I'aplicaci6 de la Llei, entre les
estratégies de cura escollida pels cuidadors -enteses com els recursos formals publics concretats i la
seva complementacié o no amb estratégies informals- amb variables del context sociofamiliar de tipus
objectiu (estructura, habitatge, economia, suport formal/informal previ) i de tipus subjectiu (capacitat

percebuda, disposicid, disponibilitat, sobrecarrega, motius de I'eleccié del recurs formal).

Un estudi d’aquest tipus és important per diferents raons:

- Per la novetat de les dades: no ha estat possible estudiar-les fins que la llei de dependéncia ha
permes introduir el barem de valoracié estandarditzada per I'avaluacio del nivell de dependéncia
aixi com la cartera de serveis unificada. En un context de forta tradicié de cura familiar té interés
coneixer si un canvi de fons tan important en la politica social com la nova llei esta generant

canvis en I'aproximacié de les families al fet de cuidar.

- Perqué conéixer que fa que un cuidador opti per una estratégia de cura (informal, formal , mixta)
i com es relaciona aquesta amb les caracteristiques socials d’aquest, pot resultar Gtil per treballar
des dels Serveis Socials per facilitar els processos adaptatius tant personals com familiars que

implica el fet de cuidar en I'entorn actual.

- Perqué l'estudi pot ser util per generar hipotesis de treball futures que permetin dirigir correctament
la recerca cap a la generacio d’evidéncia cientifica en ambits especifics de la practica del Treball
Social, en concret sobre com millorar I'eficacia en la provisid de serveis formals ajustant-los a les

necessitats sempre individuals de cada situacio tractada.
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- Per corroborar quina aproximacié metodologica pot resultar més adequada (quantitativa, qualitativa)
en I'estudi del tema en funcio de I'observacié de quins tipus de variables (objectives, subjectives ) sén

més significatives en la concrecio de les estratégies familiars de cura .

42



Estratégies de cura i presa de decisions en persones grans amb dependéncia ingressades en una unitat geriatrica d’atencio

intermédia : estudi descriptiu. Estudi de final de Master “Envelliment Actiu” UVic. Carme Guinovart Garriga

4. OBJECTIUS DE L’ESTUDI
4.1. Objectiu general

Estudiar les possibles relacions entre les estratégies de cura i el context sociofamiliar, les motivacions,
i lautopercepcié de la situaci6 de cura dels cuidadors de persones majors de 65 anys amb

dependencia atesos en un hospital geriatric d’atencié intermédia.
4.2. Objectius especifics

- Descriure les estratégies de cura desenvolupades pels cuidadors de les persones majors de 65 anys

i amb dependéncia atesos i definir-ne els patrons resultants.

- Identificar les relacions existents entre els patrons de cures aplicats pels cuidadors de persones

majors de 65 anys dependents atesos amb la intensitat de la cura i I'alteracié cognitiva.

- Determinar el context sociofamiliar de les persones majors de 65 anys amb dependéncia atesos a

I'hospital i dels seus cuidadors i analitzar la seva relacié amb els patrons de cura que han dut a terme.

- Descriure el grau d’autopercepcid respecte a la disposicid, disponibilitat, capacitat, control de la
situacio i sobrecarrega dels cuidadors de persones majors de 65 anys amb dependéencia atesos,
previament a la decisid6 sobre l'estratégia de cura i comparar-los segons els patrons de cura

identificats.

- ldentificar les motivacions inicials i la valoracid posterior respecte a la decisié d’estratégia de cura
duta a terme pels cuidadors de persones majors de 65 anys amb dependéncia atesos, a través dels

elements centrals del seu discurs i comparar-les segons els patrons de cura identificats.

-ldentificar linies de treball futur sobre la presa de decisions dels cuidadors en els processos de cura.
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5. METODOLOGIA D’INVESTIGACIO

Tipus d’estudi
Estudi observacional transversal descriptiu, amb metodologia mixta: una part amb aproximacio

quantitativa i una altra de tipus qualitatiu.

Ambit d’estudi
Unitats d’Hospitalitzacié d’atencié intermédia de I'Hospital Santa Creu de Vic. Ambit de cobertura:

comarca d’Osona.

Poblacié d’estudi
Cuidadors de persones majors de 65 anys amb grau i nivell de dependéncia reconegut per la llei de
dependéncia i amb dret a rebre els serveis i/o prestacions corresponents, que ja tinguin fet el PIA (Pla

Individual d’Atencid) i que resideixin a Osona.

Subjectes d’estudi
Cuidadors que s’hagin identificat com a tals al Pla Individual d’Atencié de la persona gran amb
dependencia i que aquesta ingressi a qualsevol de les unitats d’atencio intermedia de I'Hospital de la

Santa Creu durant el periode d’estudi.

Criteris inclusio

-Cuidadors que es fan carrec de pacients majors de 65 anys residents a Osona amb dependéncia
reconeguda per LAPAD amb graus i nivells 3.2, 3.1, 2.2, 2.1 i que tenen el PIA fet durant el periode de
gener 2007-desembre 2010. En cas de pacients que disposin de més d’'un PIA es tindra en compte el
més recent.

-Les persones dependents de qui els cuidadors es fan carrec reben qualsevol de les prestacions o
serveis publics de la cartera establerta a la llei de dependéncia. S’hi inclouen les de tipus institucional
(residéncia social, prestacio vinculada a residéncia social).

-El cuidador ha de ser el mateix que va subscriure el contracte PIA.

-Acceptaci6 del cuidador de participar en I'estudi.

Criteris exclusio
-Cuidadors dels pacients que, tot i complir criteris de dependéencia establerts per la llei, no tinguin 65

anys 0 més, ja que no entrarien en el criteri de persona gran.
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-Cuidadors de pacients amb graus i nivells 1.2, 1.1, ja que si bé el desenvolupament de la llei de
dependéncia preveia la incorporacié d’aquest graus i nivells a la recepcié de serveis i prestacions el
gener de 2011, a dia d’avui encara no s’ha concretat aquesta opcio.

-Cuidadors que tenen al seu carrec pacients que no resideixin a Osona

-Negativa del cuidador a participar en I'estudi.

Relacio de variables

Context sociofamiliar de la persona gran dependent:

Edat, sexe, lloc de residéncia, estat civil, risc social global, risc social per condicions familiars, risc
social per contactes socials, risc social per assisténcia rebuda, risc social per situacié economica, risc
social per habitatge.

Dependéncia de la persona gran dependent:

Grau i nivell de dependéncia, alteracio cognitiva, temps d’instauracié del Pla Individual d’Atenci6
Context sociofamiliar dels cuidadors:

Edat, sexe, relaci6 de parentesc amb la persona cuidada, convivencia, nivell d’estudis, situacio
laboral, tipus de dedicacid, tipus de cura exercides.

Estratégies de cura:

.Cartera serveis llei de la dependéncia: servei d’ajuda a domicili (SAD.d), centre de dia (CD.d),
residencia social (RS.d), teleassisténcia (TAS.d).

.Cartera prestacions llei de la dependéncia: prestacid vinculada a servei d’ajut a domicili (PV SAD),
prestacid vinculada a centre de dia (PV CD ), prestacié vinculada a residéncia social (PV RS) i
prestacio per cuidador no professional (PCNP)

.Serveis provisié privada (mercantil): servei d’ajut a domicili privat (SAD.p), centre de dia privat (CD.p),
teleassisténcia privada (TAS.p), cuidador 24 hores a domicili privat (C.24 h).

Autopercepcié del cuidador sobre la cura:

Autopercepci6 de capacitat, autopercepci6 de disponibilitat, autopercepcid de disposicid,
autopercepcio de control de la situacié de cura, autopercepcié de sobrecarrega.

Motivacions per la cura:

Raons per la tria de I'estratégia de cura, participacio de la persona dependent en la decisio, valoracio

de I'estratégia duta a terme.

Instrumentalitzaci6 de les variables
Context sociofamiliar de la persona gran dependent
-Edat en anys complerts en data de la realitzacié de la recollida de dades.

-Sexe: home, dona.
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-Lloc de residéncia: poble de la comarca on viu habitualment. S’agrupen els municipis segons les tres
arees de Serveis Socials de la comarca d’Osona: area de Vic (municipi de Vic), area de Manlleu
(municipi de Manlleu), area del Consell Comarcal (tots els municipis de la comarca excepte els
anteriors).

-Estat civil: Estat civil referit per la persona, o pel cuidador si el dependent no pot expressar-se. Les
opcions son: solter, casat, viu amb parella, separat, divorciat, vidu.

-Risc social global: la mesura de risc sociofamiliar s’obtindra mitjancant 'Escala de Gijén modificada.
Versio TS-O(Garcia Gonzélez et al., 1999),(Guinovart, Rovira, & Rufi, 2011). Puntuacié minima 5,
maxima 25 amb major risc associat a puntuaci6 més alta. Punts de tall: bona situacié social (<9
punts), risc social (de 9 a 14 punts), problema social establert (15 o més punts) (Annex |)

-Risc social per condicions familiars: puntuacié corresponent a la dimensié “condicions familiars” de
'Escala de Gijon (minima 1, maxima 5).

-Risc social per contactes socials: puntuacié corresponent a la dimensié “contactes socials’de I'Escala
de Gijén (minima 1, maxima 5).

-Risc social per assisténcia rebuda: puntuacié corresponent a la dimensié “assisténcia rebuda” de
'Escala de Gijon (minima 1, maxima 5).

-Risc social per situacié economica: puntuacié corresponent a la dimensié “situacié economica” de
I'Escala de Gijén (minima 1, maxima 5).

-Risc social per habitatge puntuacidé corresponent a la dimensié “habitatge” de I'Escala de Gijon

(minima 1, maxima 5).

Dependéncia de la persona gran dependent

-Grau i nivell de dependéncia: grau i nivell de dependéncia reconegut en la resolucié feta per
I'administracié publica. Si el pacient n’ha tingut més d’una es considerara sempre la més recent. Les
guatre possibles combinacions sén: Grau Il Nivell 2, Grau Il Nivell 1, Grau Il Nivell 2, Grau | Nivell 1.
-Alteracio cognitiva: variable dicotomica si/no. Existéncia o no de deteriorament cognitiu o qualsevol
tipus de deméncia del dependent, a partir dels diagnostics que consten a la seva historia clinica.
-Temps d’instauracié del Pla Individual d’Atenci6: temps transcorregut des de la data de la signatura
de I'acord PIA entre els cuidadors i I'administracié. Es categoritza en quatre periodes (de 0 a 6 mesos,
>6 mesos-12 mesos, >12 mesos-24 mesos, > 24 mesos). La informacié de la data s’obté a través dels
treballadors socials responsables de les arees de Serveis Socials de la comarca a les quals pertanyen

els ajuntaments on es va realitzar el Pla Individual d’Atenci6 de la persona dependent.

Context sociofamiliar dels cuidadors
-Edat en anys complerts en la data de la recollida de dades.

-Sexe: home, dona.
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-Relacié de parentesc amb la persona cuidada: parentesc o vincle que el cuidador refereix tenir amb
el cuidat entre les opcions conjuge-parella, fill/a — jove/gendre, germa/na, nét, nebot, altres.
-Convivéncia: variable dicotdomica si/no. Viure al mateix habitatge que el dependent.

-Nivell d’estudis: estudis que el cuidador refereix tenir entre les opcions analfabet, estudis primaris,
estudis secundaris, estudis superiors.

-Situacio laboral: situacié en relaci6 a la feina que el cuidador refereix tenir entre les opcions
treballador actiu, jubilat, atur, estudiant, mestressa de casa, altres.

-Tipus de dedicacio: variable amb dues opcions de resposta, dedicacio Unica quan el cuidador refereix
que només ell s'ocupa de la persona dependent i compartida quan refereix que és ajudat per algu
més en la cura.

-Vincle amb la persona que el familiar comparteix la cura: en els casos de cura compartida, parentesc
o vincle de la persona que ajuda al cuidador en la cura entre les opcions conjuge-parella, fill/a-
jove/gendre, germa/na, altres.

-Tipus de tasques exercides previ al Pla Individual d’Atencid: tipus de tasques de cura que el cuidador
referia fer abans de la instauracié del Pla Individual d’Atencid, estructurades en els quatre grans grups
que la literatura recull (informacié-consell, ajudes tangibles, estimulacid, afectivitat).(Rodriguez
Rodriguez, 2006)

-Estratégia de cura

Es demana al cuidador i es registra el o els tipus de recursos formals (serveis i/o prestacions de la
cartera de serveis publica) que el cuidador ha formalitzat en el Pla Individual d’Atencid, i altres tipus
de suport amb servei privats que hagi adquirit pel seu compte. A les diverses combinacions que es
poden donar entre els propis serveis publics per la compatibilitat que tenen entre ells i dels publics

amb els privats que la familia concreta pel seu compte les anomenem estratégies de cura.

-Autopercepci6 del cuidador

L’aproximacié metodologica a I'estudi de I'auto percepcié sera mixta quantitativa —qualitativa.
L’autopercepcié sobre la situaci6 de cura prévia a la instauracié del PIA s’avaluara a partir de
lautoinforme del cuidador, amb una escala tipus Likert (Morales, Urosa, & Blanco, 2003) (Annex 1)
amb cinc possibilitats de resposta (totalment en desacord, en desacord, ni en acord ni en desacord,
d’acord, totalment d’acord).El cuidador es va posicionar sobre cadascuna de les cinc afirmacions
seguents:

-Em sentia completament capacitat per fer-me carrec de la cura del meu familiar (mesura capacitat).
-Tenia completa disponibilitat (temps, organitzacié familia,...) per fer-me carrec del meu familiar

(mesura disponibilitat).
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-Tenia el ple convenciment que l'atencié del meu familiar 'haviem d’assumir a nivell personal i/o
familiar (mesura disposicio).

-Me’n sortia bé de la cura del meu familiar (control situacio).

-Em sentia sobrecarregat pel procés de cura donat fins aquell moment (mesura sobrecarrega).

Els resultats de I'escala per la seva naturalesa es tracten amb metodologia quantitativa.

Els aspectes d’ auto percepcid, es completen amb dades de tipus qualitatiu que consisteixen en
registrar els comentaris que el cuidador fa durant la complementacié de l'autoinforme que fossin
susceptibles d’ampliar la comprensié del seu posicionament. L’ entrevistador, treballador social amb
experiéncia, en prenia nota, fent servir els criteris de I'entrevista clinica en treball social per la

identificaci6 dels aspectes significatius del discurs en relacio als aspectes d’auto percepcio.

-Motivacions per la cura

Les variables s’instrumentalitzen a partir del recull del discurs dels cuidadors que han de respondre a
la pregunta oberta corresponent a cadascuna d’elles. L’entrevistador és un treballador social
experimentat que anota directament al full de recollida de dades els aspectes que li semblen més
rellevants dels dos o com a maxim tres primers arguments que ofereix el cuidador, fent servir els
criteris d’entrevista clinica en treball social per la identificacio dels aspectes significatius del relat vital.
Variable: Raons per la tria de 'estratégia de cura. Pregunta: Pot comentar-me per qué va triar aguest
recurs/os i no altres?

Variable: Participacié de la persona dependent en la decisié. Pregunta: Com va ser el procés de
participacié del seu familiar en el recurs elegit?

Variable: Valoracio de l'estratégia duta a terme. Pregunta: Podria fer un balang entre els aspectes
positius i/o negatius del sistema de cura que ha decidit?

L’aproximacié metodologica a aquesta variable es de tipus exclusivament qualitatiu

Mostra del treball

La mostra la van constituir tots els cuidadors de pacients que complien els criteris d’inclusi6 i que van
ingressar de forma consecutiva a les unitats d’atenci6é intermédia de I'hospital Santa Creu de Vic

durant els mesos de maig i juny de 2011.

Recollida de dades
Les dades es van recollir de la forma seguent:

- Amb la informacié que habitualment recullen les treballadores socials del centre quan realitzen la
historia social es van localitzar els casos que complien criteris d’inclusio. Una vegada localitzats els
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pacients amb criteris d’inclusié, el treballador social demanava al cuidador si volia participar i li

entregava el full informatiu del estudi i el del consentiment informat .

-Una vegada el cuidador havia acceptat participar, es feia la planificacié6 d’entrevistes i es

concretava a I'avancada amb els cuidadors el dia i 'hora de la seva realitzacié.

-La recollida de dades es va fer a través d’'una entrevista semiestructurada que servia per
completar una graella dissenyada per aquesta finalitat. L’entrevista incloia que el cuidador
completés les escales Likert d’auto percepcié de forma autoadministrada, abans de la realitzacié
de les preguntes obertes a la part final de I'entrevista. Les entrevistes van durar entre 20 i 25
minuts i es feien a les dependéncies de I'hospital.

4.-Les dades recollides es buidaven a nova graella, on les que calia ja es categoritzaven per

poder-les tractar a nivell estadistic.

Aspectes étics

El protocol de I'estudi i el formulari de consentiment informat van ser revisats i avaluats pel Comité
Etic d’Investigacié Clinica de la Fundacié d’Osona per a la Recerca i 'Educacié Sanitaries
(FORES) que el va aprovar.(Annex Il) S’ha assegurat la confidencialitat en el tractament de les
dades. Es va dissenyar un full especific d’informacié dirigit als subjectes participants i de recollida
de consentiment informat per escrit. (Annex lll). En la realitzacié de l'estudi s’han seguit les
recomanacions recollides en el Conveni sobre els drets humans i la biomedicina, conegut com el
Conveni d’'Oviedo de I'any 1997, les Pautes étiques internacionals per a la investigacié biomédica
en éssers humans, aprovada I'any 2002 per el Consell d’Organitzacions Internacionals de les
Ciéncies Mediques (CIOMS), i la Declaracié de Helsinki de I'Associacié Médica Mundial. També
s’han seguit les recomanacions establertes en la Llei Organica 15/1999, de 13 de desembre (BOE
nam. 298, de 14 de desembre) de proteccio de dades de caracter personal i la Llei 41/2002 basica
reguladora de l'autonomia del pacient i de drets i obligacions en matéria d’informacio i
documentacio clinica.

S’ha assegurat que en tot moment que els pacients i els cuidadors subjectes d’estudi hagin entés

la informacio i les explicacions donades.
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Analisi de les dades

Totes les proves estadistiques es van fer utilitzant el paquet estadistic SPSS v.18.0 per a
Windows. Es va procedir a una analisi descriptiva: les variables qualitatives es van expressar com
numero de casos i percentatges, i es van comparar mitjancant el test de la x* o la prova exacta de
Fisher quan no es complien els criteris d’aplicabilitat de la primera. Les variables quantitatives es
van decriure mitjancant la mitjana + desviacié estandard o la mediana i els percentils 25 i 75, en
cas que les distribucions fossin asimétriques. La comparacié d’aquestes variables es va fer
mitjancant la prova de la t de Student o la proba no parametrica de la U de Mann-Whitney en el

cas de variables amb distribucié no normal.
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6. RESULTATS

6.1.Descripcié de la mostra
6.1.1.Les persones grans amb dependencia

Durant el periode d’estudi es van detectar 49 persones que complien criteris d’'inclusié. EI nombre
de casos que es van poder estudiar van ser 38 casos (77,5 %). Les causes de les 11 pérdues
foren: 2 no acceptacié, 1 defuncié de la persona dependent, 1 havia renunciat al PIA, i en 7 casos
els cuidadors presentaren dificultats diverses per realitzar les entrevistes.

Les persones dependents estudiades tenien una edat mitjana de 82,16 anys (DE: 5,745), en un
rang de 71 a 98 anys. Hi havia 23 dones (60,5%) i 15 homes (39,5%).L’estat civil era de 19
persones casades (50%),15 vidues (39,5%) i 4 solteres (10,5%). Vivien totes a la comarca
d’Osona, 14 (36.8%) a Vic, 2 (5,3%) a Manlleu i 22 (57,9%) vivien a altres 14 municipis diferents

de la comarca .

Les patologies que van originar la seva situacio de dependéncia van ser: malaltia osteoarticular
en 8 persones (21,1%), malaltia cerebrovascular 8 (21,5%), deterior cognitiu 7 (18,4%), malaltia
cardiorespiratoria 6 (15,8%), fractura de femur 5 (13,2%) i altres 4(10,5%).

Del total de la mostra en 18 casos(47,4%), hi havia alteracié cognitiva com a patologia principal o

secundaria.

La classificacié de grau i nivell de dependéncia que tenien segons el barem de la Llei de
Dependéncia va ser la seglient: 6 persones presentaven grau 3.2 (15,8%); 14 presentaven grau
3.1 (36,8%); 9 presentaven grau 2.2 (23,7%); i 9 presentaven grau 2.1 (23,7%).

Segons la descripcié de necessitats que fa el text de la Llei de dependéncia en relacié als graus,
les persones amb grau Il (n=20; 52,6%) presenten les segilients caracteristiques: requereixen ajut
per varies activitats de la vida diaria, varies vegades al dia i la dependéncia que tenen requereix
suport indispensable i continu d’un altra persona o bé tenen necessitats de suport generalitzat per

la seva autonomia personal.

Les persones amb grau Il de la mostra estudiada (n=18; 47,4%) corresponen a les que presenten
les seglients necessitats: requerir ajut per les activitats de la vida diaria, dos o tres cops al dia ,

perd no els cal suport permanent d’'un cuidador, o bé tenen necessitats de suport extens.

El temps transcorregut des de que s’havia fet el Pla Individual d’Atencié era entre 0 i 6 mesos en

10 persones (26,3%), entre 6 mesos i lany en 9 persones (23,7%), entre 1 any i 2 anys en 13
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persones (34,2%), i més de 2 anys en 6 persones (15,7%). Les caracteristiques de context
sociofamiliar avaluades a partir de I'escala de Gijon ens mostren una puntuacié mitjana global de
12,58 punts (DE: 1,638); que es situa entre els punts de tall de 9 a 15 punts que es correspon al
que caracteritza als individus com de “risc social”. La distribucio de frequiéncies per a cada un dels
trams situa 2 individus (5,3%) en la categoria “Bona situacié social”, 32 (84,2%) en “ Risc social’, i

4 (10,5%) en “Problema social establert” es mostren a la Taula 4.

Analitzant com es forma el sumatori de la puntuacio global a partir de la mitjana obtinguda per a
cada dimensié de I'escala (Taula 5) la dimensié que puntua més alt és la “situacié econdmica”
(3,21 punts), seguit de “contactes socials” (2,89 punts) i “assisténcia rebuda” (2,47 punts), que
serien les dimensions que tenen més pes en la caracteritzacié del risc social de la mostra. Les

“condicions familiars” (2,03 punts) i “habitatge” (2,00) puntuen més baix i no n’hi tenen tant.

La taula de frequiéncies dels descriptors de les cinc dimensions de I'escala de Gijén (Taula 5) ens
mostren que les persones dependents de la nostra mostra conviuen majoritariament amb conjuge
0 amb grup familiar, tenen els contactes socials practicament reduits al nucli de convivéncia, fa
un cert temps que ja requereixen ajut i el reben primordialment de la seva familia, tenen pensions
de quanties mitges i baixes, i que viuen a habitatges amb barreres arquitectonigues sobretot de

tipus extern (escales per accés al carrer).

Taula 4. Frequencies de classificacié de risc social global segons punts de tall Escala Gijon

Escala Gijon .Categories n %

Bona situacio social 2 5.30%
Risc social 32 84.20%
Problema social 4 10.50%
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Taula 5. Escala de Gijon. Puntuacié per Dimensions i freqiiencies

Dimensio Puntuacio mitjana
Condicions familiars 2.03 punts
Contactes Socials 2.89 punts
Assisténcia Rebuda 2.47 punts
Situacié economica 3.21 punts
Habitatge 2.00 punts

Dimensié Condicions Familiars

WN P

Viu amb parella i/o familia

Viu amb parella i/o familia d’edat similar

Viu amb parella i/o familia pero sense capacitat i/o disponibilitat i/o disposicio per fer-se
carrec i/o no se’'n surten en I'atencié. Cuidador amb sobrecarrega

Viu sol, hi ha fills/es o altres familiars. No se’n surten en I'atencio a les necessitats

Viu sol. Familia distant(fisica o afectivament). Caréncia de cures. No hi ha familiars ni
cuidadors. No se’n ocupen

Dimensié Contactes Socials

1
2

3

4
5

Contactes socials fora del domicili. El pacient surt al carrer

Contactes socials amb la familia, veins, altres (botiga, metge/infermera CAP).EI pacient
surt o no al carrer

Contactes socials només amb la familia i/o ambit de relacié restringit. El pacient pot sortir
al carrer

Rep visites de forma puntual. No pot sortir al carrer

No rep visites. No pot sortir al carrer. Aillament social

Dimensid Assistencia rebuda per la xarxa de recursos (formal/informal)

1
2
3

4
5

No requereix ajut

Requereix ajut i el rep de la xarxa informal (familia -veins) i es suficient
Requereix ajut i el rep de la xarxa de recursos formals (Sad, Centre de dia ..) i és
suficient Rep atencié les 24 hores per cuidador extern a la familia

Requereix ajut de la xarxa informal i/o formal , i no és suficient.

No hi ha suport de la xarxa de recursos (formal /informal) i/o no es pot exercir i és
necessaria

Dimensi6 Situacié econdmica IRS 2010 -570 Euros

OrWNE

Més de dues vegades l'indicador de renda de suficiencia (IRS) (> 2xIRS)
Entre una vegada i mitja i dues IRS (>1.5xIRS-2xIRS)

Entre una vegada i una i mitja IRS (> 1xIRS-1.5xIRS)

Igual o inferior a I'indicador de renda de suficiencia

Sense ingressos fixes

Dimensi6 Habitatge

1

2
3
4

Adequat. Disposa de tots els subministraments,adaptacions i equipaments(calefaccio,
bany, teléfon,ascensor)

Barreres arquitectoniques externes i/o falta algun equipament del llistat anterior

Barreres arquitectoniques internes al domicili

Equipament inadequat(falten dos o més equipaments del llistat) i/o subministraments, i/o
altres (humitats, descuranca, poca higiene)

Habitatge inadequat, barraca, abséncia d’habitatge.

Freqlencies
39,5%
36,8%

5,3%
18,4%

0%
Frequeéencies

2,5%
15,8%

71,1%

10,5%
0%

Frequeéencies

2,6%

52,6%
39,5%

5,3%

0%
Frequéencies

2,6%

15,8%
42,1%
36,8%

2,6%
Frequeéncies
26,3%
47,4%

26,3%

0%

0%
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6.1.2 .Els cuidadors de les persones grans amb dependéncia

Els cuidadors de les persones grans amb dependéncia de la mostra estudiada, presentaven una
edat mitjana de 61.37 anys amb un rang que anava de 22 a 87 anys. D’ells 27 eren dones (71,1%)
i 11 homes (28,9%). Pel que fa al parentesc, 17 (44,8%) eren fills/es o gendres/joves, 13 ( 34,2%)

conjuge o parella, 3 (7,9%) nebots, 2 (5,3%) germa/na i 2 (5,3%) no hi tenien vincle familiar.

20

15

10

fills/joves conjuge/parella nebots germans no familiar

Figura 5. Grafic de frequéncies del parentesc dels cuidadors amb la persona dependent

Convivien amb la persona dependent un total de 28 cuidadors (73,6%), 23 cuidadors (60,5% del
total de la mostra) referien que compartien I'atencio directa del dependent amb altres persones. El
vincle que tenien amb qui compartien la cura era en 8 casos (34,7%) amb el fill/a, en 7 (30,4%)

amb el conjuge , en 5 (21,7%) amb germans i en 3 casos (13,0%) amb altres.

Pel que fa al nivell d’estudis , 19 (50,6%) manifestaren tenir estudis primaris, 7 (18,4%) secundaris
, 9 (23,7%) estudis superiors i 3 (7,9%) eren analfabets. Eren treballadors en actiu 15 (39,5%), 14

(36,8%) eren jubilats, 5 (13,2%) estaven a I'atur, i 4 (10,5%) manifestaren ser mestresses de casa.

Les tasques que desenvolupaven classificades segons esquema revisat a I'apartat de
fonamentacié conceptual (Rodriguez Rodriguez, 2006), sén: 23 cuidadors (60,5%) feien tot el
ventall de tasques (guia/consell, afectivitat, estimulacié/socialitzaci6 i ajudes tangibles), 7 (18,4%)
combinaven dues o tres tasques incloent-hi sempre les ajudes tangibles i les afectives, 8 (21,1%)
no feien ajudes tangibles. Les tasques de suport més exercit pels cuidadors eren les tangibles
(avd’s, instrumentals, econdmiques) i les afectives que exercien (tant una com l'altra) més del
75% del cuidadors.
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6.1.3. Les estratégies de cura

En la formalitzacio del programa individual d’atencié que concreta les recursos de la cartera de
serveis publics de la dependéncia ,34 cuidadors del total (89,5%) van optar per concretar prestacio
econdmica . D’aquests, 30 (88,9%) van ser prestacié econdmica per cuidador no professional, 3
(7,9%) prestacié economica vinculada a la residéncia, i 1 (2,6%) prestacié economica vinculada a

Centre de dia.

També del total de la mostra 19 cuidadors (50%) van concretar serveis, dels quals 14 (73,6%) van

ser servei d’ajut a domicili, 3 (15,7%) centre de dia, i 2 (10,5%) residéncia social.

De les dades obtingudes es pot observar que, hi ha casos que combinaven prestacions amb
serveis, o diversos serveis entre si altres casos que no ho fan. Els que combinaven prestacié amb
servei o diversos serveis son 15 cuidadors (39,5%) i els que no ho feien (tenien només servei o
nomeés prestacio) eren 23 (60,5%).

Pel que fa als cuidadors que a part dels recursos publics, utilitzaven també els serveis privats han
estat en la nostra estudiada un total de 14 (36,8%), i els serveis que havien contractat han estat en
8 casos (57,2%) servei d’ajut a domicili, en 4 casos (28,64%) centre de dia i en 2 casos(14,2%)

cuidador domiciliari 24 hores.

S’observa que a la mostra hi ha 5 persones dependents ja institucionalitzades en residéncia social
dues d’elles amb servei public de residéncia i tres fent Us de la prestacié vinculada a residéncia

social.

La diversitat d’ estratégies de cures observades foren les seglents:

Cuidador no professional + serveis dependéncia (SAD o centre de dia): 7 casos
Cuidador no professional exclusivament: 10 casos

Residéncia Social (servei cartera dependéncia): 3 casos

Prestaci6 vinculada a Residéncia Social (prestacio cartera dependéncia): 2 casos
Cuidador no professional +Tele assisténcia: 3 casos

Cuidador no professional +Tele assisténcia + Servei Dependéncia: 3 casos
Cuidador no professional +Teleassisténcia +Servei privat: 1 cas

Cuidador no professional +serveis dependéncia +Servei Privat: 4 casos

Cuidador no professional +servei dependéncia +servei privat+Teleassisténcia: 1 cas

Servei dependéncia +Teleassisténcia: 1 cas
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Servei dependéncia + servei privat +Teleassisténcia: 1 cas
Cuidador no professional + servei privat: 2 casos

Agrupant les estratégies de cura segons la utilitzacio de serveis i/o prestacio, hi havia 15 individus
(39,5%) que combinaven estratégies de cura (servei + prestacio o servei+ servei) i 23 individus
(60,5%) no les combinaven (utilitzaven només o bé un servei o bé una prestacio. Es va considerar

gue aquests dos grups constituirien els patrons de cura.

6.2 Relacio entre patrons de cura i variables estudiades

Els resultats de I'analisi amb taules de contingéncia (taules 6,7,8,9 ) relacionen els dos patrons de
cura identificats (combinada, no combinada) amb les variables de context sociofamiliar del

dependent, de la dependéncia d’aquest, del context del cuidador i de les estratégies de cura.

6.2.1.Relacio entre patrons de cura i variables relatives a les persones grans amb dependéncia

La taula 6 mostra les frequéncies comparades de les variables génere, edat mitjana, lloc
residencia, estat civil, diagnaostic principal de dependéncia, i grau i nivell de dependéncia segons

els patrons de cura.

No s’observaren associacions estadisticament significatives entre els patrons de curai les
variables de context sociofamiliar de la persona dependent: sexe (p-valor 0,957), edat mitjana (p-

valor 0,568), lloc de residéncia (p-valor 0,404), estat civil (p-valor 0,139).

Tampoc s’observaren associacions estadisticament significatives entre els patrons de cura i les
variables relatives a la seva dependeéncia : Grau i nivell dependéncia (p-valor 0,368), Grau i nivell
categoritzat (p-valor 0,368), diagnostic principal de la dependéncia (p-valor 0,248), alteracio

cognitiva (p-valor 0,463) i temps de realitzacio del Pla individual d’atencié (p-valor 0,980).
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Taula 6. Distribucié de variables de context sociofamiliar i dependéncia segons patrons de cura.
(nombre de casos i percentatges)

Estratégia de no combinacio Estratégia combinada
Total: 23 (60,5%) Total: 15 (39,5%)

Génere
Home 9 (60,0%)

6 (40,0%)

0,

Dona 14 (60,9%) 9 (39.1%)
Edat mitja (Desviacio estandar) 83.04 (DE:5.9) 81.93 (DE: 5.5)
Area de Serveis Socials
Area de Vic 9 (64,3%) 5 (35,7%)
Area Manlleu 2 (100,0%) 0 (0%)
Area Consell Comarcal 12 (54,5%) 10 (45,5%)
Temps PIA
0-6 mesos 6 (60,0%) 4 (40,0%)
>6-12 mesos 6 (66,7%) 3 (33,3%)
>12-24 mesos 7 (53,8%) 6 (46,2%)
>24 mesos 4 (66,7%) 2 (33,3%)
Estat civil paciente
Solter 2 (50,0%) 2 (50,0%)
Casat 9 (47,4%) 10 (52,6%)
Vidu 12 (80,2%) 3 (20,0%)
Diagnostic principal dependéncia
Fractura Femur 4 (80,0%) 1 (20,0%)
Malaltia vascular cerebral 3 (37,5%) 5 (62,5%)
Deterior cognitiu.Demeéncia 6 (85,7%) 1 (14,3%)
Malaltia cardiorespiratoria 4 (66,7%) 2 (33,3%)
Malaltia osteoarticular 5 (62,5%) 3 (37,5%)
Altres 1 (25,0%) 3 (75,0%)
Alteracio6 cognitiva
Si 12 (66,7%) 6 (33,3%)
No 11 (55,0%) 9 (45,0%)
Grau/nivell dependencia categoritzat
Gran dependéncia (3.1+3.2) 11 (55,0%) 9 (45,0%)
Dependencia severa (2.1+2.2) 12 (66,7%) 6 (33,3%)
Grau i nivell dependencia
3.2 2 (33,3%) 4 (66,7%)
3.1 9 (64,3%) 5 (35,7%)
2.2 7 (77,8%) 2 (22,2%)
2.1 5 (55,6%) 4 (44,4%)

La Taula 7 mostra les freqiéncies comparades de les variables risc social global, risc social per
condicions familiars, risc social per contactes socials, risc social per assisténcia rebuda, risc social
per situacié economica, risc social per habitatge i categoritzacid de risc social mesurades per

Escala de Gijon segons els patrons de cura.
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Només s’observa associacié estadisticament significativa entre situacié economicai cura
combinada( p-valor 0,019) en el sentit que les persones que feien estratégia combinada de

cures tenien menys ingressos.

No s’observa relacié estadisticament significativa entre patrons de cura i puntuacié de risc social
global (p-valor 0,140), ni amb les puntuacions corresponents a les dimensions de risc social per
condicions familiars (p-valor 0,440), contactes socials (p-valor 0,394), assistencia rebuda (p-valor

0,652), habitatge (p-valor 0,658) i categoritzacio de risc social (p-valor 0,066).

Taula 7. Comparacio de les variables de context sociofamiliar corresponents arisc social segons els
patrons de cura. Nombre de casos i puntuacié (o percentatge)

Estratégia no combinacio Estratégia combinada
Total: 23 (60,5%) Total: 15 (39,5%)

Risc Social Global
(puntuacio escala 1-25) 23 (12.26) 15 (13,07)
Dimensié Condicions Familiars
(puntuaci6 de 1 a 5) 23 (1.91) 15 (2.20)
Dimensié Contactes socials
(puntuaci6 de 1 a 5) 23 (2.83) 15 (3,00)
Dimensié Assistencia Rebuda
(puntuacio de 1 a 5) 23 (2,43) 15 (2,53)
Dimensié Situaciéo econdmica
(puntuacio de 1 a 5) 23 (2,96) 15 (3,60)
Dimensi6 Habitatge
(puntuacio6 de 1 a 5) 23 (2,04) 15 (1,93)
Risc social segons escala Gijon
Bona situacio social 2 (100%) 0 (0,0%)
Risc social 20 (62,5%) 12 (37,5%)
Problema social establert 1 (55,6%) 3 (75%)

6.2.2 Relacio entre patrons de cura i context sociofamiliar dels cuidadors

La Taula 8 mostra les frequiencies comparades de les variables génere, edat mitjana, convivéncia
amb el dependent, parentesc, tipus de dedicacid, nivell d’estudis i situacio laboral dels cuidadors

segons els patrons de cura.
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Només s’observa relacié estadisticament significativa entre edat mitjana dels cuidadors i
patrons de cura (p-valor 0,039) , en el sentit que els cuidadors que fan estratégia combinada sén

molt més grans que els que no la fan.

No s’observa relacio estadisticament significativa amb cap altra de les variables estudiades del
cuidador i patrons de cura: genere (p-valor 0,2259), convivéncia (p-valor 0,968), parentesc (p-valor
0,281), tipus de dedicacio (p-valor 0,120), estudis (p-valor 0,556) i situacio laboral del cuidador (p-
valor 0,138)

Taula 8. Comparaci6 de les variables de context sociofamiliar dels cuidadors segons els patrons de
cura. Nombre de casos i percentatges

Estratégia no combinacio Estratégia combinada
Total: 23 (60,5%) Total: 15 (39,5%)

Génere
Home 5 (45,5%) 6 (54,5%)
Dona 18 (66,7%) 9 (33,3%)
Edat mitjana (anys) 57,00 (DE:15,6) 67,93 (DE: 15,0)
Convivéncia amb pacient
Si 17 (60,7%) 11 (39,3%)
No 6 (60,0%) 4 (40,0%)
Parentesc amb el pacient
Conjuge 6 (46,2%) 7 (53,8%)
Fill/a ,jove/gendre 13 (76,4%) 4 (23,5%)
Germa 0 (0,0%) 2 (100%)
Nét/a 1 (100%) 0 (0,0%)
Nebot/da 2 (66,7%) 1 (33,3%)
Altres 1 (50,0%) 1 (50,0%)
Tipus de dedicaci6
Unica 12 (75,0%) 4 (25,0%)
Compartida 11 (50,0%) 11 (50,0%)
Nivell Estudis
Analfabet 2 (66,7%) 1 (33,3%)
Estudis primaris 10 (52,6%) 9 (47,4%)
Estudis secundaris 5 (71,4%) 2 (28,6%)
Estudis superiors 6 (66,7%) 3 (33,3%)
Situacio laboral
Actiu 10 (66,7%) 5 (33,7%)
Jubilat 6 (42,9%) 8 (57,1%)
Atur 5 (100,0%) 0 (0,0%)
Mestressa de casa 2 (50,0%) 2 (50,0%)
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6.2.3 Relacio entre estratégies de cura i patrons de cura

La Taula 9 mostra les frequéncies comparades de les variables estrategia de cura servei,
estratégia de cura prestacié economica, cartera de estrategia de cura prestacié economica,cartera
de la estratégia de cura servei, estrateégia de cura privada segons els patrons de cura.

S’observa associacio estadisticament significativa entre patrons de cura i estratégia de
cura servei (p-valor 0,000) i consequientment també amb cartera de serveis (p-valor 0,000),

en el sentit que I'estratégia combinada s’associa amb |'Us de serveis.

No s’observa associacié estadisticament significativa amb cap altra de les variables estratégia de
cura prestacié econdomica (p-valor 0,088), cartera de prestacié (p-valor 0,080), ni amb estrategia

de cura privada (p-valor 0,557)

L’'observacié de les dades de frequéncia que es recullen a Taula 9 ens aporta informacio respecte

algunes de les caracteristiques de la relacio entre les estrategies i els patrons de cura. Aixi:

.Estrategia de cura servei. Dels que optaren per utilitzar servei, 15 casos (78,9%) ho combinaren

amb prestacié o amb un altre servei. Només 4 casos (21,1%) optaren exclusivament per un servei.

.Estratégia Cura prestacié economica. En tots els casos que feien estratégia combinada una

d’elles era la prestacié economica

.Estrategia cura servei. Cartera. Un 92,9% dels 14 casos que feien servei d’ajut a domicili el

combinaren amb altres opcions de la cartera de llei de la dependéncia.

.Estrateégia cura prestacié. Cartera. La prestacié per cuidador no professional era ampliament
majoritaria en els dos patrons de cura. Hi havia prestacions gairebé testimonials com la vinculada
a Centre de dia i d’altres com la prestacio vinculada a SAD que no n’hi ha cap. Dels 5 casos de la
mostra que estaven institucionalitzats 3 tenen prestacio vinculada a residéncia. Els que optaren a
prestacié economica per cuidador no professional, un 46,7 % feien estratégia de combinacié de
cures. Sembla que la combinacié Prestacio per cuidador no professional i servei d’ajut domiciliari

era la més comu .

.Estrategia de cura serveis privats .Cal recordar que els serveis privats eren utilitzats per un 36,8%
del total de la mostra, un total de 14 persones sense diferéncies observades entre ells respecte als

patrons de cura.
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Taula 9. Comparacié entre les variables de estrategies de cura segons els patrons de cura
(combinaciod, no combinacid). Nombre de casos i percentatges

Estratégia de NO
combinacio
Total: 23 (60,5%)

Estratégia combinada
Total: 15 (39,5%) Significacio

Estrategia cura: Servei

Si 4(21,1% 15 (78,9%

No 19 ElO0,0(%)) 0 E0,0%)) p<0,001
Estratégia de cura: Prestacié econémica

Si 19 (55,9%) 13 %4(5%]) p=0,088
No 4 (100,0%) :

Estratégia cura servei. Cartera

SAD (servei atencio domicili) 1(7,1%) 13 (92,9%)

CD (centre de dia) 1 (33,3%) 2 (66,7%) p<0,001
RS (residencia social) 2 (100,0%) 0 (0,0%)

No en tenen 19 (100%) 0 (0,0%)

Estratégia cura prestacié econ. Cartera

PVCD (vinculada a Centre de Dia) 0 (0,0%) 1 (100%)

PVR (vinculada a Residencia) 3 (100%) 0 (0,0%)

PCNP ( per cuidador no profesional) 16 (53,3%) 14 (46,7%) p=0,080
No en tenen 4 (100,0%) 0 (0,0%)

Estratégia serveis privats

SAD (servei ajut domicili) 5 (62,5%) 3 (37,5%)

CD (centre de dia) 2 (50,0%) 2 (50,0%)

Cuidadors 24 hores a domicili 1 (50,0%) 1 (50,0%) p=0,557
No en tenen 15 (62,5%) 9 (37,5%)

6.3.L’auto percepcio dels cuidadors en la presa de decisio

Com s’ha comentat en I'apartat de metodologia, en I'estudi de la percepcié dels cuidadors s’han
combinat métodes quantitatius i qualitatius. En primer lloc (Taula 10), s’exposen els resultats de
'aproximacio quantitativa feta a partir de les dades de freqliéncia de les respostes dels cuidadors
a I'escala tipus Likert (Annex I).En base a aquestes és fa un resum del perfil d’auto percepcié que
tenia el cuidador de la nostra mostra quan va prendre la decisio sobre com cuidar al seu familiar
dependent.

En segon lloc es presenten els resultats de I'aproximacié qualitativa a I' auto percepcié dels
cuidadors realitzada amb el recull dels aspectes més significatius del recull del discurs sobre els

cinc items avaluats (capacitat ,disponibilitat, disposicid, control de la situaci6 i sobrecarrega)
6.3.1. Caracteristiques de I'auto percepcié cuidadors. Aproximacié quantitativa.

La auto percepcié que els cuidadors tenien d’ells mateixos prévia a concretar els recursos de la
dependéncia era que es sentien capacos de dur a terme I'atencié que el dependent requeria en

aguell moment i que en general tenien disponibilitat per fer-ho. Tenien el convenciment majoritari
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de que calia assumir I'atencio a nivell personal o familiar tot i que, a diferéncia dels altres quatre
parametres avaluats, és I'afirmaciéo que més persones han comentat el “depén” introduint també
elements reflexius. Sentien que en aquell moment controlaven la situacié de cura que van afrontar.
La meitat admetien sobrecarrega ja en el moment previ a la introduccié dels recursos formals
dependéncia. A destacar la dicotomia dels resultats d’aquesta variable, ja que gairebé I'altra meitat
no se sent afectat negativament pels efectes de la cura que ja feien i és I'Unica de les auto

percepcions avaluades on hi ha hagut respostes “Totalment en desacord”.

Taula 10. Descripcio de I’auto percepcio del cuidadors. Dades de freqiiéncia.

Afirmacié: Em sentia completament capacitat per fer-me carrec del meu familiar/cuidat.

CAPACITAT Items Frequencies
Totalment en desacord+En desacord 10,5%
Ni d’acord ni en desacord 10,5%
D’acord+Totalment d’'acord (34.2+36.8) 78,9%

Afirmacioé: Tenia completa disponibilitat (temps,organitzacié familiar) per fer-me carrec del meu

familiar/cuidat, freqtiéncies agrupades

DISPONIBILITAT | Items Frequencies
Totalment en desacord+En desacord 13,9%
Ni d’acord ni en desacord 15,8%
D’acord+Totalment d’'acord (34.2+36.8) 71,0%

Afirmacié: Tenia el ple convenciment que l'atencié del meu familiar/cuidat 'haviem d’assumir a

nivell personal i/o familiar

DISPOSICIO ltems Freqiiéncies
Totalment en desacord+En desacord 10,7%
Ni d’acord ni en desacord 23,7%
D’acord+Totalment d’'acord (26.3+39.5) 65,8%

Afirmacioé: Me’n sortia bé de I'atencioé del meu familiar/cuidat

CONTROL Items Frequencies
SITUACIO
Totalment en desacord+En desacord 7,9%
Ni d’acord ni en desacord 13,1%
D’acord+Totalment d’'acord (42.1+36.8) 78,9%

Afirmacio: Em sentia sobrecarregat pel procés d’atencié donat fins aquell moment

SOBRECARREGA | Items Frequencies
Totalment en desacord+En desacord (15.8+28.9) 44, 7%
Ni d’acord ni en desacord 5,3%
D’acord+Totalment d’'acord (39.5+10.5) 50,0%
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6.3.2. Elements significatius del discurs sobre auto percepcid. Aproximacié qualitativa.

Sobre capacitat. Aspectes que faciliten sentir-se capag: haver-ho fet préviament (el cuidador
directament o amb qui ho comparteix), tenir alguns coneixements, (“...jo havia fet d’auxiliar..), i

sobretot la dependéncia moderada o que els simptomes cognitius estiguin controlats

” AT A

(“s’aguantava”,”...encara caminava..”, “...mentre no empitjori...”, “...si es porta bé i em creu si que

puc...”).Un grup de cuidadors admet que no es sent capagc, perd que ho han de fer perqué no hi ha

AN

cap altre alternativa (“..quin remei..”, “...I'haig de cuidar i s’ha acabat...”).

Sobre disponibilitat. S’admet disponibilitat quan no s’esta actiu laboralment (“...forcada, tinc una

” ”

invalidesa..”,”..estic a l'atur, no tinc res més a fer..”,”...soc jubilat, fa anys que ja em cuido de tot lo
de casa...”).Quan els cuidadors tenen altres obligacions ressalten que cal tenir alga més per

”

compartir les tasques de cura (“..si fos tnica no, pero hi ha les altres germanes...”,”...és la mare
qui esta amb ell tot el dia...” ”...no en tinc gaire, només hi séc al vespre i els caps de setmana, tinc
algu sempre amb ella...”); i sobretot atendre molt els aspectes organitzatius.(“...m’ho feia venir
bé...”,”...el dia és llarg si m’organitzo ho vaig fent...”,”...relativament, has de fer molts
ajustos...”,”...hem mirat d’espavilar-nos com hem pogut...””...tinc la botiga a sota del pis, la podia
deixar una estona sola, li donava una ullada...”). En I'expressid de aquests dos arguments els

cuidadors tant ho fan amb positivitat com amb negativitat o resignacio.

Sobre disposicié. Es detecten tres grans aglutinadors del discurs. El primer es podria vincular a
I'afectivitat cap els cuidats, i a conviccions personals. La reciprocitat, el respecte, la estimacio i la
obligacié conjugal sén les raons adduides per fer-se carrec un mateix de la persona cuidada

R

(“m’havia ajudat molt en una época molt dificil per mi...”,”...ha tingut estimacio i paciéncia cap a

” 9

tots, jo la tindré amb ell...”,”...jo me l'estimo molt, si puc estara amb nosaltres...”,”...ell no volia que
ho féssim de cap alta manera...”,”...és la meva obligacio, és el meu marit, mentre em quedi un fil
de forga no el portarem enlloc..”). El segon aglutinador del discurs que té molta forga, ja que es
esmentat conjuntament amb els altres arguments, el podriem anomenar “com a casa enlloc”. Es

detecta un cert rebuig implicit i en alguns casos explicit a la residéncia com opci6 de cura (“.si

pots sempre millor a casa, la residéncia és I'ultim recurs...”, “...el millor és estar a casa amb
ajudes, pero hi ha de haver bona relacio6 entre la familia...”,”...millor a casa hi ha més
carinyo...”,”...jo si me I’ haguessin de treure, la trobaria molt a faltar...”,”...mentre jo pugui no anira

a cap residéncia...”). El tercer aglutinador del discurs és el del “depén”. En aquest els cuidadors
expressen que el pas del temps i | 'increment o els canvis en les necessitats (quan ja no et pots
comunicar amb el malalt), fan que les conviccions inicials, que la majoria admeten eren assumir-
ne la cura a casa, vagin canviant (”...en cada moment has de veure que és el millor per ell...”

”

,”...depén, no sempre ho veus igual...”,”...he anat canviant de pensament, vols arribar i no arribes,
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et falten coneixements, t'afecta emocionalment...”,”si esta bé del cap i t’hi pots comunicar, pero

9

has de pensar que la situacié no se’t mengi a tu...”,”...mentre s’esta clar de cap , pero si no es pot

no es pot..”,”...jo no havia pensat mai que acabaria a una residencia, perd ara necessita ajuda les

9

24 hores...”,”...cada cas és individual..”,”...quan no és pot a casa, recomano la residéncia...”,”...no

volia llancar la tovallola...”

Sobre el control de la situacio. L’evolucié en el temps és manifesta com un element que ha

ajudat a controlar millor per 'adaptacié que ha fet al cuidador o al contrari a pitjor si les necessitats

g

s’han incrementat o variat (“..inicialment costa , pero després bé...”, “...aixo és molt viure el dia a

”

dia, davant de cada cosa que sortia buscar la millor solucié possible...”... en aquell moment si, pero
darrerament no...”, “...em donava la sensacié que havia de ser-hi sempre...”). L'ajut d’altres
persones o professionals es manifesta com un element que contribueix al control (“..si, amb el
suport de la meva dona...”,”...ho controlem amb I'ajuda del CAP i dels serveis socials...sort vam
tenir del teleassisténcia...al cap de res eren alla...”). El “si perd” és un element present també quan
s’esmenta que la situacio es controla, perd amb patiment , incertesa en el resultat , o resolucio
només parcial o no del tot satisfactoria de les necessitats (“..encara que sembla que te’'n surts , hi

” ”

pateixes molt...”,”...depenia dels dies i dels problemes que passaven..”,”...si puc, pero a vegades

no vols reconeixer que no arribes a tot....”,”...si, pero no, tens problemes perqué vagin nets, costa

molt de incidir-hi...”).

Sobre sobrecarrega. Les manifestacions individuals de la sobrecarrega, psicologica, fisica, de
limitaci6é de temps lliure, del sentit de la situaci6 estan presents en el discurs (“...sobretot
psicologica, no li hem fet mai res bé...”,”...m’he fet tips de plorar, no sé si ho aguantaré..”,”....hi ha
dies que només et demanes el perque...”,”..he estat molt lligada...”. El pas del temps es reflexiona
tant en el sentit de incrementar el cansament global, com per I'efecte que té sobre | ’increment de
I'edat dels cuidadors i els efectes que té sobre la cura del altre (“...el cansament ha estat posterior,

1

no poder ni fer-la menjar...he acabat tots els recursos...”, “...ara em sento més cansat , em vaig

fent gran...”,”...ja no tinc més forga...”. Els cuidadors que manifesten no tenir sobrecarrega parlen
”

amb positivitat de la cura (“..el treball de fer-ho no em fa res, m’he trobat sempre bé...”,”....em surt

sol,...ella ho faria per mi...”).

6.4 Les motivacions per I'elecci6 de la estratégia de cura. Elements del discurs. Aproximacio

gualitativa

El planteig metodologic d’aquest apartat és de tipus qualitatiu. De les quatre preguntes obertes

que es van fer als cuidadors s’ha considerat exposar els resultats obtinguts sobre tres d’elles, que
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recullen les raons de la tria de I'estratégia de cura, com va ser la participacié de la persona
dependent en aquesta eleccio i 'autovaloracié que fa el cuidador de la decisio presa. No s’han
inclos els resultats de la pregunta respecte a com van conéixer els recursos de la llei de la
dependéncia perqué hem considerat que no aporten elements d’interés especific als objectius de

lestudi.
Exposarem el discurs dels cuidadors en relacié a cadascuna de les preguntes.

Variable estudiada : Raons per la tria de I'estratégia de cura.

Pregunta formulada: Pot comentar-me perque va triar aquest recurs/os i no altres?

El discurs dels cuidadors sobre els motius pels quals cuiden es poden classificar sobre en tres eixos
aglutinadors: creences-valors, organitzacié, i conviccions. En relacié a creences i valors hem observat
els seguents: la reciprocitat (tornar d’alguna manera el que les persones grans han fet pels cuidadors)
i el respecte. Aquest és entés en dos sentits: el de respectar desitjos que el dependent havia
expressat en el passat (com en el cas dels dements) i/o a les decisions que pren en el present i el
respecte entés com vincle filial. Aquest, a vegades, amb alguna connotacié d’obediéncia dels
cuidadors fills cap els pares que ha estat present en tota la trajectoria vital i que en aguest moment no
es pot trencar. Només un cas fa esment especific de les seves creences religioses com a fonament
de la seva decisions.

Dels elements vinculats a aspectes organitzatius: la flexibilitat, sobretot mencionada en relacié a la
prestacio economica per cuidador (permet al cuidador fer-se I'opcié de suport més individualitzada), la
continuitat i/o el coneixement de recursos de suport formal que ja tenien préviament a la llei de la
dependeéncia, la orientacio o consell que se’ls ha fet des dels serveis socials i la necessitat econdmica
de cobrir les despeses que els ocasionava I'atencio a la dependéncia.

En relacio a les conviccions es poden resumir amb una que té una gran forga i que es expressada de
formes diverses: la cura de les persones grans dependents s’ha de fer a casa. Tant si és desig,
decisi6 o demanda explicita del dependent o del cuidador, és de llarg el motiu esmentat més vegades
i amb més veheméncia. Tots els casos de la mostra han comencat fent I'atencié a casa. Els motius
de l'eleccid de residéncia per part dels cinc casos que en el moment de l'avaluacié estaven
institucionalitzats, havien estat: no poder cobrir a domicili 'increment de necessitats, i en quatre d’ells,
els mateixos dependents conservats cognitivament, van encoratjar o prendre la decisio ells mateixos.
No vam observar diferéncies en el discurs dels cuidadors entre els dos patrons de cura comparats,
tot i que cal destacar que en el patré de cura combinada, en I'apartat creences-valors, es menciona el
valor del compromis global de tot el grup familiar en al decisio presa, i hi ha un conjuge que es queixa

que la decisié va ser una “imposicio “ dels fills. Pel que fa als aspectes organitzatius, en el patr6 de
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cura combinada s’esmenta també com a motiu d’eleccio, el benefici de les activitats i 'aportacié de
professionalitat en la intervencid que ofereixen els serveis publics.

Cal comentar que en tots dos patrons de cura hi ha cuidadors que manifesten no tenen la sensacio
d’haver tingut opcié d’eleccié sind que des de serveis socials se’ls va donar feta 'opcié de cura que

tenen

Variable: Participacio de la persona dependent en la decisio.

Pregunta oberta formulada: Com va ser el procés de participacié del seu familiar en el recurs elegit?

Els cuidadors manifesten que es donen tres tipus de situacions. En la primera, la persona dependent
no participa gens en la decisio, situacié que es justifica per el deterior cognitiu que fa que no pugui
entendre el procés. Hi ha casos pero sense deterior, que la familia admet que la persona cuidada no
hi participat, ni tampoc hi estava d’acord i que ells han forgat la decisi6 a la qual la persona cuidada ha
hagut de conformar-s’hi, ja que no quedava altra remei. La segona situacio es la de participacié total i
plena en el procés. En la nostra mostra, la majoria de vegades la iniciativa la porta el mateix
dependent que genera la discussio sobre com enfocar les atencions que precisa, en menys casos ha
estat el cuidador/familia qui ho ha fet. Per ultim, hi ha la situacié que la decisio la prenen els cuidadors
perd que es comenta o s’'informa a la persona dependent. Aquesta actitud també la expressen molts
cuidadors dels pacients amb demeéncia, sobretot si aquesta no es gaire avancada, que tot i sabent
que el dependent no entén del tot I'abast del que se li planteja, enfoquen la informacid en els aspectes
gue li poden ser propers o pot reconeixer, com pot ser fer émfasi en que viura a casa, o bé explicant
els detalls de la estratégia de cura.

Destaquem que el nombre dels que hi participen total o parcialment es més alt que els que no, i que
en aquest darrer grup €s molt clara, excepte casos molt puntuals, la preocupacié dels cuidadors sobre
com enfocar la informacio i fer-ho el millor possible. No hi ha diferéncies entre els dos patrons de cura

respecte als elements del discurs sobre la participacio.

Variable: Valoracio de I'estratégia duta a terme.

Pregunta oberta formulada: Podria fer un balang entre els aspectes positius i/o0 negatius del sistema
de cura que ha decidit?

Tots els cuidadors coincideixen en destacar dos aspectes positius: Haver pogut cuidar a la persona
dependent a casa com era el seu desig i/0 el desig del propi cuidador amb la satisfaccié que aixo els
ha generat a ambdds; i el suport econdomic que representa tenir diners en efectiu ja que I'atencié
genera moltes despeses. El grup de cuidadors que no han fet estratégia combinada, afegeixen com a
positiu aspectes relacionats amb la professionalitzacié de I'atencié (no tenir la pressio directa de la

cura sabent que qui ho fa en sap, tranquil-litat, bon control del problemes etc.
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Pel que fa als aspectes negatius els cuidadors comparteixen tres grans aspectes. El primer és la
incertesa continua pel que vindra, (el patiment sobre que faran si la situacié no es manté en un nivell
gue la puguin manejar), el segon tots els aspectes de carrega (sobretot les repercussions que la
situacio té cap altres membres del grup familiar) i en tercer lloc destaquen que no tenen suport
directe com a cuidadors. Ho expressen tant en el sentit que ningu fa “previsié” del que pot passar o
sigui que el sistema d’atencid, (en la propia expressido d’'un cuidador), “va a remolc” d’ells i no a
linversa ; com també que no es fa cap tipus de seguiment comunitari ni de com es fa l'atenci¢ al
dependent ni de que els passa a ells com cuidadors i que ho veuen necessari. En el grup que no fa
combinacié de cures s’hi afegeix el sentiment de culpabilitat que expressen cuidadors que han optat
per I'atencid institucional, que tot i barregen el seu discurs amb elements racionalitzadors, admeten

dificultats personals per adaptar-se a no “poder-ho fer a casa”.
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7. DISCUSSIO

Les persones dependents objecte del nostre estudi es caracteritzen per ser majoritariament dones
amb una mitjana d’edat de 82,6 anys, amb dependéncia alta i molt alta, que ja han rebut ajut dels
seus cuidadors durant un temps llarg de cura previ a la posada en marxa dels recursos vinculats a
la llei de la dependéncia. La majoria presenten risc social caracteritzat per ingressos economics
baixos, contactes socials limitats i la recepcié d’'ajut basicament informal. Els cuidadors son
familiars directes, majoritariament de sexe femeni, esposes o filles, amb una edat mitjana de 61,3
anys, que conviuen amb la persona cuidada, majoritariament amb estudis primaris i sense vida
laboral activa (tot i que s’ha observat un grup considerable amb estudis mitjans i superiors i actius
laboralment). Assumeixen de forma directa totes els tipus d’activitat que comporta la cura (ajudes
directes, afectivitat, guia-consell i socialitzacié-estimulacio). El 86,9 % viuen al domicili propi o del

cuidador i un 13,1% a residéncia.

De la cartera de serveis de la dependéncia, els recurs més utilitzat és la prestacié econdmica per
cuidador no professional a la qual han optat gairebé el 90%, ja sigui de forma Unica o0 amb
comptabilitzant-la amb serveis. Aquesta darrera opcio la pren un 50%, essent el servei d’ajut a
domicili el més utilitzat. S’observa la utilitzacio de serveis privats en un 36,8 % del total. En la
nostra mostra destaca la diversitat de combinacions entre les prestacions i serveis que els
cuidadors han posat en marxa per complementar I'atencio6 informal que ells donen i que

constitueix, amb diferéncia, la part més important de les atencions que rep la persona dependent.

La gran variabilitat en les estratégies que els cuidadors utilitzen ha dificultat la identificacié de
patrons de cura iguals per a un nombre significatiu de subjectes. Per aquest motiu I'analisi
comparativa s’ha fet diferenciant dos grans patrons en funci6 de I'Us dels recursos de la cartera
de serveis de la llei de dependéncia: els que han combinat prestacions i/o serveis, i els que no ho
han fet. Amb aquest planteig d’analisi i relacionant les dades de context de persones dependents,
dels cuidadors, i de les estratégies de cura amb els patrons de cura només s’ha trobat associacié
estadisticament significativa entre la utilitzacié de patr6 de cura combinada i tenir ingressos
economics més baixos,i 'edat considerablement més alta dels cuidadors. En tots els casos en
gue es fa patro de cura combinada una de les estratégies és la prestacié economica per cuidador
no professional. La combinacié de la prestacié per cuidador amb servei d’ajut domiciliari és la més

comuna.

Els cuidadors diuen que en el moment de decidir quina estratégia de cura dur a terme tenien una
auto percepcio de capacitat, basada en la valoracioé d’'una dependéncia que consideraven
assumible, tenien disponibilitat propia o del grup familiar. Es mostren disposats a assumir la cura
de forma personal o familiar per valors vinculats a aspectes afectius i amb la conviccié comuna
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gue l'atenci6 cal fer-la al propi domicili. Admeten que el control de la situacié no va ser tan inicial
siné que es va guanyar amb el temps. La meitat de la mostra reconeix sobrecarrega previa a la

concreci6 dels recursos de la cartera de llei de dependéncia.

Els motius que els cuidadors citen com a determinants en la seva decisié sobre com cuidar son,
pel que fa als valors, la reciprocitat i el respecte a les persones cuidades. Pel que fa a
I'organitzacio, la flexibilitat que ofereix la prestacié econdmica per cuidador no professional per
adaptar-se a la seva situacié particular i aspectes vinculats amb la continuitat amb opcions de
suport formal ja utilitzades previament. Per Gltim, i de manera destacada, hi ha una conviccio
comuna inicial que es manté al llarg del temps que és la de fer I'atencié de la persona dependent
al domicili. El pas del temps pero i sobretot, I' increment i el canvi en el tipus de necessitats son els
dos elements que segons el cuidadors fan trontollar aquesta conviccié i els fan plantejar-se 'opcié

residencial.

Els cuidadors admeten preocupacié per com informar a les persones que cuiden quan
s’introdueixen els recursos formals, i tot i que ells han portat la iniciativa a I’hora de concretar-los,
s’han esforgat per integrar total o parcialment al dependent en aquest procés. Quan fan balang de
I'estratégia que han dut a terme, destaguen com a aspecte positiu haver pogut assumir I'atencio
de la dependéncia respectant el desig de la persona cuidada de fer-ho a casa, i el valor de I'ajut
econdmic en una situacio que genera moltes despeses. Com a aspecte negatiu refereixen la
incertesa continua sobre que passara amb I'evolucié de la persona que cuiden i si podran seguir
controlant la situacié de cura en el futur, i el no sentir-se ajudats o orientats com a cuidadors ni
gue no es faci un seguiment global del procés de cura que estant oferint i del seu paper com a

cuidadors en el mateix.

En relaci6 a les caracteristiques de context i dependéncia de les persones dependents, la nostra
mostra no es diferencia ni en sexe, ni en edat, ni en grau de dependéncia amb les dades a nivell
de I'Estat. (IMSERSO, 2011). Cal comentar que en la nostra mostra no s’han estudiat els graus |,
perd que els percentatges que hem detectat dels graus IIl i [l s6n similars entre els dos grups, tal
com passa amb les dades globals de dependéncia a I'Estat. Aixi, es considera que la distribucio
és equilibrada i comparable a dades generals en la distribuci6 dels graus. La prevalenca de
alteracio cognitiva de la mostra seria una mica per sobre de I'’habitual per a una mostra d’edat

mitjana entre 80 i 85 anys. (Limén Ramirez et al., 2003)

L’alt percentatge de la mostra que es categoritzen de risc social /problematica social , no ajuda a
diferenciar els casos amb més dificultats socials, com ja s’ha observat en altres estudis utilitzant la
mateixa escala (Monteserin Nadal et al., 2008). En el nostre cas, aquesta tendéncia a concentrar
els casos en la franja de risc/problema social encara és més acusada, ja que és altament probable
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gue les dimensions de I'escala “contactes socials” i “assisténcia rebuda” estiguin alterades per la
propia situacié de dependéncia, i que la situacié economica de les dones (molt més nombroses
percentualment en el col-lectiu de dependents que en poblacié general major de 65 anys) és en
general pitjor. Tot i que considerem que I'is de la escala de Gijon ha estat positiva per
operativitzar la descripcié del context sociofamiliar, no podem dir el mateix per diferenciar
situacions de risc. Potser caldria pensar si realment pot ser Gtil en aquest sentit quan s’aplica a

poblacié amb dependencia.

En relacié al context sociofamiliar dels cuidadors, i en comparacié amb dades disponibles de
I'Estat Espanyol corresponents a la “Encuesta sobre Apoyo informal “ (Rodriguez Rodriguez,
2006), observem gue a la nostra mostra hi ha gairebé un 12 % més de cuidadors de génere
masculi. Pel que fa a I'edat, sorprén I'edat molt més alta dels cuidadors (61,3 versus 53 anys). La
situacio és similar en el nivell d’estudis (un 60% no ha superat estudis primaris ) i un 12,5% més
de cuidadors amb activitat laboral retribuida (39,5 versus 27%). En dades de publicacié més
recent, derivades de la "“Encuesta sobre Condiciones de vida de los mayores” (Abellan Garcia &
Esparza Catalan, 2009), observem que la nostra mostra té una distribuciéo més repartida entre el
parentiu dels cuidadors directes amb més conjugues cuidadors (34,2% versus 21,8%), menys
fills/filles i gendres/joves (44,8% versus 49%) i una major preséncia d’altres familiars i cuidadors
informals (21,1% versus 9%). Les nostres dades poden estar confirmant una tendéncia ja
apuntada des de fa uns anys tant en el sentit de I'envelliment de la poblaci6 cuidadora com de
canvis en el perfil dels cuidadors, especialment en la incorporacié dels homes a les tasques
d’atencio6 directa i I' increment de la col-laboracié d’altres membres del grup familiar a la
cura.(60,5% versus 53%)(Rodriguez Rodriguez, 2005)

En relaci6 a les estrategies de cura que les families han posat en marxa a partir de I'opcié d’accés
als recursos formals de la dependéncia sorprén la diversitat i variabilitat d’'opcions detectades. Tot
i que prevalen de llarg les que s’ofereixen des del sector public, s’evidencia que el sector privat hi
comenca a tenir un paper. En aquest sentit, podriem tenir els primers indicis d’'un canvi en el
model del benestar en el nostre pais, amb possibles modificacions en la interrelacio entre els tres
principals proveidors de serveis: familia, estat i mercat. La familia continua essent, de llarg, el
proveidor principal de les atencions, pero la interaccié amb els serveis formals tant publics com
privats sembla for¢a normalitzada, la qual cosa indicaria que la llei de la dependencia esta
propiciant un canvi necessari en la relacié d’interaccio entre el suport informal i el formal, deixant
de banda la connotacié negativa tradicionalment associada a aquest darrer a partir d’'un millor

coneixement i utilitzacio dels recursos formals (Bazo & Ancizu, 2004)
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Que les families hagin optat de forma majoritaria per la prestacié economica per cuidador i que el
servei més utilitzat sigui I'ajuda domiciliaria és congruent amb la conviccié expressada i duta a
terme de fer I'atencio al domicili i es correspon també amb les mateixes dades a nivell de I'Estat
(IMSERSO, 2011). Pero6 hi ha un matis important, que és la proporcid. A la nostra mostra I'opcio
de la prestacié economica per cuidador no professional la pren gairebé el 90% sobre el 46,4 %
gue ho fa a 'Estat. També la utilitzacié de serveis publica ( excloent la teleassisténcia) és més alta
a la nostra mostra (50% versus 32,80%). Aquestes diferéncies es poden atribuir al sistema de
compatibilitat que hi ha a Catalunya, una atribucié que la llei dona a les comunitats autonomes.
Aquest fet estaria propiciant, com han comencat a evidenciar alguns estudis, (Vazquez Rodriguez,
2010) que les opcions de les families catalanes poden estar-se decantant cap a per fer-se elles
mateixes un “patré de cura a mida” donant més joc al mercat i buscant alternatives intermédies

entre el dilema prestacid/servei .

Alhora, pero, cal tenir en compte que la prevalenca majoritaria de la prestacio economica i de la
relativa poca utilitzacié dels serveis podria estar indicant que I'oferta d’aquests (servei d’ajut a
domicili inclos) no respon encara a les condicions d’accessibilitat i flexibilitat necessaries per tal
que resulti Gtil a les families i que aquestes opten per la prestacié economica com I'opcié que els
permet una adaptacié més individualitzada a la situacid. En la nostra mostra, el discurs dels
cuidadors confirma la flexibilitat com una de les raons de la tria de la prestacié economica. També
cal comentar que és coneguda la preocupacié sobre si la prevalenca de la prestacio sobre els
serveis no perpetuara esquemes d’atribucié de la cura al génere femeni o entrara en conflicte amb
el concepte de proteccio de la cura informal, ja que podria estar potenciant-la i no contribuint a un
millor equilibri entre la provisié de cura informal i la formal.(Rodriguez Rodriguez, 2006),
(Escuredo, 2007), (Evers & Leichseuring, 1994)

Pel que fa a la relacié entre patrons de cura i context del dependent, la relacié estadisticament
significativa entre cura combinada i edat del cuidador ens indica que en aquest grup hi ha una
proporcié més gran de cuidadors conjuges i germans, d’edats més elevades que els fills. Que
aquest grup tendeixi a adoptar més cura combinada podria explicar-se per la seva major
disponibilitat a fer-ho a casa, ja que hi ha la preséncia continua del cuidador, i 'opcié de
compatibilitzar la prestacié amb un cert suport per part de servei podria adaptar-se més a la seva
situacio familiar. La relacio significativa entre cura combinada i situacié economica més precaria
gue afecta al mateix grup de subjectes podria corroborar la interpretacié anterior en el sentit de la
seva preferéncia a escollir una part de I'ajut en forma de prestacié economica. També caldria
comentar que la dades sobre la situacié economica s’han d’analitzar amb cautela, perqué el

comput dels ingressos que es fa en I'escala de Gijon, que es d’on surt aquesta dada, es basen en
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els ingressos corrents mensuals que el subjecte diu tenir. No hi cap comprovacio sobre la veracitat

de la dada, que pot tendir a ser més alta del que se sol explicar.

Observem que establir relacions entre patrons de cura i context és complex i que segurament el
planteig quantitatiu que s’ha intentat en el present estudi pot no abastar adequadament la
complexitat i heterogeneitat de les situacions de cura. Potser 'aproximacié a partir del sistema
d’analisi de “clusters” (Rodriguez Rodriguez, 2005), que classifica tipus de contexts sociofamiliars i

formes de cura, podria ser més aclaridora.

Amb les dades comentades fins ara, i fent una interpretacié a partir dels models conceptuals
revisats, podem comentar que en la nostra mostra I'aplicacié de la llei de dependéncia ha suposat
un factor facilitador clau per millorar el coneixement del serveis i incrementar-ne I'is, com exposa
el model conductual aplicat als serveis socials ( Andersen, 1995a), (Wan & Odell, 1981). D’altra
banda, les families fonamenten les seves estratégia de cura inicial en I'autoproduccio, en el que
elles mateixes poden oferir, ja que expressen capacitat inicial, confianca en el rendiment dels
propis recursos i gratificacié psiquica per assumir la cura directa, sense descartar I intercanvi
extern. En aquest darrer cas, els entrevistats destaquen especialment la gratificacié econdmica de
la prestacio per cuidador i aspectes de confianga en I'aportacio de la professionalitat dels serveis

gue utilitzen

Pel que fa als cuidadors, sembla clar que la relacié d’aquests amb els models d’atencioé actuals els
situa encara clarament com a recurs (Twigg & Atkin, 1994). Proveeixen clarament el fons i la part
més important de I'atenciod dispensada i continuen sense sentir-se atesos com focus d’atencié per
ells mateixos. En el discurs d’algun dels cuidadors s’hi poden comencar a identificar alguns
elements de treball més cooperatiu amb els serveis socials, en el sentit de sentir-se més
cotreballadors, perd encara de manera molt poc estructurada. El suport als cuidadors hauria de
ser també un dels efectes esperats de la llei que preveu desenvolupar intervencions especifiques
cap a ells. El seu desenvolupament, pero, fins ara s’ha centrat en assegurar els aspectes
normatius i no tant en incorporar els aspectes de treball directe dirigit cap els cuidadors que sén
considerats claus per la generacié de canvis en els plantejaments tradicionals de la cura. (Crespo
Lépez, 2008)

Respecte al tipus de model teoric de relacio entre cura formal i informal, la nostra mostra en
general seguiria el de cura complementaria, ja que I'atencié formal s’ha formalitzat en el moment
en qué les necessitats han estat altes. Aquest resultat estaria en la mateixa linia dels que s’han
publicat en 'ambit espanyol i en I'europeu (Jiménez-Martin & Vilaplana Prieto, 2008),(Davey et al.,
2005), i també en alguns dels pocs estudis longitudinals entre la relacié dels sistemes formal i
informal (Armi et al., 2008)
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En l'autopercepcié dels cuidadors, la manifestacié de capacitat basada en la seva percepcié
d’afrontar una dependéncia moderada (quan objectivament és alta o molt alta) fa pensar que en la
presa de decisié d’assumir la cura a casa hi tenen molt més pes els valors i les emocions (Etzioni,
1988, Roberto, 1999, a Rogero -Garcia, 2010) que aspectes objectius com la informacié que
poden haver rebut del serveis sanitaris o socials. El fet que la meitat dels cuidadors ja es manifesti
amb sobrecarrega inicial, i tot i aixi decideixi assumir I'atencié a casa, reforcaria la idea anterior.
També la conducta observada estaria en consonancia amb el que apunten alguns autors quan
afirmen que en les decisions que es prenen sota la incertesa, com és el cas de afrontar la cura de
la dependencia, la conducta no es basa en I'optimitzacié de la informacié sind més aviat en les

creences o suposicions dels cuidadors informals (Brouwer et al, 1999, a Rogero-Garcia, 2010).

La reciprocitat com a valor i el respecte com un element derivat de les obligacions per llagos
familiars, expressades com les dues grans motivacions dels cuidadors de la nostra mostra, estan
en sintonia amb les que ha identificat la literatura.(Kahana &Young ,1990 a Rogero -Garcia, 2010).
Potser és més nova la troballa que el motiu pel qual els cuidadors escullen amb preferéncia la
prestacio economica és per la flexibilitat que els dona per organitzar la cura de la manera que els
va millor. Aquest aspecte ens pot estar indicant que els cuidadors quan interaccionen amb els
serveis es troben que I'excessiva burocratitzacio del sector formal pot dificultar 'assoliment de
I'eleccié que consideren més adequada per les necessitats de la persona que cuiden. Aquest
problema ja ha estat detectat per estudis d’ambit europeu que en les seves recomanacions per les
politiques socials publiques demanen que el desenvolupament dels serveis els faci més flexibles
per assegurar realment la possibilitat d’eleccid. (Bazo & Ancizu, 2004).En tot cas, en la nostra
mostra la Llei de dependéncia no ha incorporat encara la flexibilitat necessaria perque I'oferta de
serveis s’adapti millor a la individualitat de les situacions ateses. Aquest és un tema important en
la mesura que si millorés podria atenuar les preocupacions comentades sobre I'efecte negatiu de

I"Gs generalitzat de les prestacions economiques.

En relacio al valor que hem anunciat com la "conviccié generalitzada de donar I'atencié a casa”,
concorda amb dades relatives als desitjos expressats per les persones grans dependents a I'Estat

espanyol (Abellan Garcia & Esparza Catalan, 2009).

Cal comentar que toti els pocs casos avaluats, segurament la “gran decisié” que els cuidadors
afronten és el pas del domicili al recurs institucional. Els dos motius detectats en la decisié d’anar
a una residencia (el pas del temps i un context de necessitats creixents i/o diferents) han estat
identificats com a motius que fan perillar el manteniment de la reciprocitat. (Call et al, 1999 a
Rogero- Garcia, 2010). En els casos de deméncia esta documentada I'aparicié de sentiments

ambivalents. Davant la progressiva absencia de recompenses afectives, els cuidadors acaben fent

76



Estratégies de cura i presa de decisions en persones grans amb dependéncia ingressades en una unitat geriatrica d’atencio

intermédia : estudi descriptiu. Estudi de final de Master “Envelliment Actiu” UVic. Carme Guinovart Garriga

una revisio de la seva relacié amb la persona que els permet prendre la decisi6 (Rolland ,1999, a
Rogero-Garcia, 2010). Les dificultats d’acceptacio de I'opcié institucional detectades en el discurs
com l'angoixa prévia per si caldra prendre aquesta decisid, conjuntament amb les dificultats

adaptatives posteriors que comenten els casos que ja I'han pres, s’han associat al fet d“haver
fracassat” en l'intent de la cura i a que les residencies sén vistes més com una alternativa al model
de cura familiar que com un recurs formal de continuitat amb les estratégies de cura dutes a

terme en el domicili. (IOE Colectivo/INSERSO/CIS, 1995) .

La importancia que els cuidadors donen al procés d’informacio i la participacié forca considerable

dels pacients de la nostra mostra en aquest procés podria fer pensar que I'exercici de I'autonomia
com a valor social pot estar creixent en el nostre context cultural, molt marcat encara per actituds

paternalistes. El plantejament obert , compartit i anticipat de les decisions en relacié a la salut per
part del dependent i familia ha estat identificat com a motiu d’alleujament de la carrega dels

familiars davant la presa de decisions.(Kapp,1991)

En el balang entre aspectes positius i negatius de I'estrategia de cura que han triat a partir de
I'aplicacié de la llei, i seguint la proposta d’analisi que fa Jeslus Rogero-Garcia (Rogero-Garcia,
2010), identifiguem que els cuidadors reconeixen beneficis emaocionals (satisfaccié , control) pero
no fisics en I'area de salut. En I'area econdmica veuen beneficis directes a partir de la prestacio, i
no reconeixen beneficis socials (familiars, reconeixement social,...). Pel que fa als efectes
negatius, en l'area de la salut manifesten efectes sobretot de cansament i carrega psicologica,
mentre que en I'economia reconeixen més costos directes (aspectes d’atencio directa del
dependent) que indirectes (pérdua lloc treball, costos d’oportunitat..). En els aspectes socials
negatius hi ha la reduccio de la participaci6 social, I'oci i el deteriorament de relacions. Aixi, en
global, es podria considerar que en els ambits de salut i economia el balang tendiria a un cert
equilibri entre els aspectes positius i negatius i que, en canvi, I'area de les relacions socials dels
cuidadors és la més clarament perjudicada, ja que només s’hi reconeixen perjudicis i cap benefici.
Aquestes dades estarien en consonancia amb les extretes de “ Encuesta sobre apoyo
informal’(Abellan Garcia & Esparza Catalan, 2009), en que les consequiencies més citades pels

cuidadors so6n les de tipus social.

Les limitacions de I'estudi poden donar-se en la mostra ja que el nombre de subjectes estudiats és
petit i pot haver contribuit a no poder diferenciar patrons de cura més homogenis i a limitar la
possibilitat d’analisi amb comparacions multiples. A la mostra també hi ha pocs pacients que ja
tenien ubicacio residencial prévia. Es podria donar el cas que com que en aquests centres ja es
disposa d’'una certa infraestructura professionalitzada d’atencié, situacions que des del domicili es

deriven a ingressar s’haguessin assumit a nivell de la mateixa residéncia, per la qual cosa a la
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nostra mostra hi hauria proporcionalment més pacients amb dependencies altes amb ubicacié
domiciliaria del que hi ha en una mostra poblacional. Tot i aix0, I'objectiu de I'estudi era explorar la
presa de decisions entorn dels recursos i creiem que en aquest sentit la dimensié de la mostra no

té un pes rellevant.

Respecte a la metodologia, la seleccid dels pacients s’ha fet de forma consecutiva i no aleatdria, la
gual cosa provoca que no es puguin inferir dades amb representativitat a nivell epidemiologic, tot i
gue aguest aspecte no era un dels nostres objectius. L’enfocament d’analisi de patrons de cura
segons la cartera de serveis de llei de dependéncia no ha ajudat en I'objectiu d’observar millor la
presa de decisions dels cuidadors. En les prestacions vinculades a un servei, hem observat que el
cuidador té la percepcié que utilitza un servei i no que cobra una prestacio i per tant el procés de
decisi6 el fa en relacio a la utilitzacié de servei (el cas més clar és el de les prestacions vinculades
a residéncia). Potser un enfocament més finalista que considerés les prestacions vinculades com

serveis podria haver aportat millors elements d’analisi.

Es va observar que els cuidadors no esmentaven mai el servei de teleassiténcia com vinculat a la
cartera de serveis de la Llei de dependéncia. Tots els pacients que en disposaven el tenien posat
préviament a la formalitzacio del Pla Individual d’Atencié. Davant la dificultat de reconeixement
dels cuidadors com a tal i per evitar confusions no I'hem inclos a I'analisi dels patrons de cura ja
que els cuidadors no l'identifiquen com un recurs public d’eleccié davant dels canvis introduits per
la Llei. Aquest fet pot condicionar la comparacié amb dades generals d’Us de serveis, ja que

habitualment hi esta comptabilitat com a servei de la cartera de la dependéncia.

També poden haver-hi limitacions metodologigues en plantejar als cuidadors que expliquin el
procés de decisio quan ja ha transcorregut un temps del moment en qué aquest es va produir. Els
elements d’autopercepcio i les respostes a les preguntes obertes de I'estudi poden estar
mediatitzades tant per aspectes propis de la memoria en el record dels fets com també per
aspectes de la cura i/o el maneig de la situacié que s’hagin donat posteriorment a la decisio. Tot i
aixo, I'estudi analitza la situacié de manera transversal i, en tot cas, aquest treball vol aportar
I'autopercepcié actual que tenen del procés que han viscut al voltant de la cura de la persona

dependent.

78



Estratégies de cura i presa de decisions en persones grans amb dependéncia ingressades en una unitat geriatrica d’atencio

intermédia : estudi descriptiu. Estudi de final de Master “Envelliment Actiu” UVic. Carme Guinovart Garriga

8. CONCLUSIONS

-Els cuidadors familiars fan Us de les estratégies de cura buscant la combinacié entre recursos
formals publics i privats si cal, que millor s’adapti a les necessitats de les persones dependents i a
les seves propies com a proveidors principals de la cura que son. La diversitat de combinacions
entre les estratégies dona com a resultat estratégies molt individualitzades.

-Els recursos formals publics de la cartera de la dependencia, primer, i els serveis privats, amb
menys proporcio, tenen una relacié complementaria amb el suport informal que fan els cuidadors
familiars que continua proveint la part més gran de les atencions de les persones grans

dependents.

-Pot estar-se donant un envelliment important dels cuidadors, que sén dones i que cuiden a
conjuges o pares. La seva relaciéo amb el sistema d’atencié els situa a elles/ells mateixos com a

recurs.

-La prestacié econodmica per cuidador és I'estratégia de cura meés utilitzada, perd compatibilitzant-
la amb I'is de serveis publics i/o privats sobretot amb el servei d’ajut domiciliari. La compatibilitat
entre recursos de la cartera de llei de la dependéncia prevista en algunes comunitats autbnomes

pot estar facilitant la individualitzacio de les estratégies de cura i 'accés al sector privat.

-L’element principal per la presa de decisio de I'estratégia de cura és la conviccié compartida de
dependent i cuidadors que I'atenci6 cal fer-la al propi domicili. A partir d’aquest planteig s’adopta

I'estrategia.

-Els dos valors que sembla que sustenten la decisié de fer 'atencié a casa son la reciprocitat i el
respecte global a la persona i als seus desitjos de com vol ser atés. Pels cuidadors, la flexibilitat
de la prestacié econdmica té un valor organitzatiu i d’adaptacié a la seva situacié individual que no

troben en els serveis formals.

-La decisié més rellevant i més dificil pels cuidadors és el pas a I'atencié residencial. El temps
transcorregut i I'evolucié en les necessitats del dependent, pero sobretot la pérdua de control

sobre el maneig de la situacio, son els elements determinants per prendre-la. Els cuidadors no
identifiquen una continuitat d’atencié de la dependéncia entre els diversos serveis d’atencio

comunitaria i les institucions residencials.

-L’entrada en vigor de la llei de la dependéncia pot estar incidint en canvis molt inicials del model

de benestar al nostre pais. Tot i que clarament els trets predominants son encara del model

79



Estratégies de cura i presa de decisions en persones grans amb dependéncia ingressades en una unitat geriatrica d’atencio

intermédia : estudi descriptiu. Estudi de final de Master “Envelliment Actiu” UVic. Carme Guinovart Garriga

mediterrani, el coneixement i la normalitzacié en l'interaccié dels cuidadors informals amb els
serveis formals poden ser els primers canvis propiciats per la universalitzacio de I'atenci6 i 'accés
equitatiu de tots els dependents a la cartera de serveis. En aquest sentit el dret subjectiu
reconegut per la llei s’esta podent exercir. Per altra banda, 'excessiva burocratitzacié i una oferta
de serveis limitada com a resultat de la insuficient dotacié economica de la Llei, sembla poden ser

els dos principals obstacles inicials per consolidar canvis substancials en el model.

-L’escala de valoracié sociofamiliar de Gijén com a eina de valoracié de risc pot resultar poc util
quan s’avaluen persones grans dependents, ja que les dimensions de contactes socials,
assisténcia rebuda i situacié econdmica poden puntuar alt perqué la propia situacié de
dependéncia comporta rebre ajuda, dificultats per contactes i al valorar mostres amb un

percentatge elevat de dones, aguestes tenen en general ingressos meés baixos.

-Creiem que el present estudi aporta coneixement complementari al ja existent sobre I'articulacié
dels sector formal /informal perqué s’ha fet en un context de recursos derivat el de I'aplicacio de la
llei de la dependéncia que ha generat noves dinamiques en la relacio entre els usuaris i el sistema
de benestar. | també perqué s’ha elaborat des del punt de vista dels cuidadors i combinant

aspectes de metodologia quantitativa i qualitativa.

- L’aplicacié de metodologia combinada quantitativa i qualitativa ha estat util per respondre als
objectius de I'estudi que requeria tractar amb dades de tipus objectiu i subjectiu. La metodologia
gualitativa aplicada a I'analisi dels discurs és la que ens ha estat més Util per entendre la

interaccio que els cuidadors fan amb els serveis formals.

FUTURES LINEES D’ INVESTIGACIO que es podrien derivar del present estudi:

.Investigar sobre els limits de la cura informal al domicili i quins s6n i com sén els processos que

fan els cuidadors en relacio a la decisié d’institucionalitzacio

.Investigar sobre com s’utilitza la prestacié economica per cuidador i els efectes que té en la

cobertura real i adequada de les necessitats de la persona dependent.

.Estudiar sobre I'efecte del pas del temps en la percepcio de la situacié de cura per part del
cuidador i el seu efecte en les decisions sobre com dur-la a terme. Incorporar la metodologia
longitudinal als estudis podria ajustar-se millor als requeriments de coneixement d’un procés tant

dinamic com és la cura informal.
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ANNEX |

ESCALES VALORACIO SOCIO-FAMILIAR (modificada E- Gijén) / TS Osona

1. Condicions familiars

Viu amb parella vo famika

1

2 |Viu amb parella Vo familia d'edat similar

3 |Viu amb parella Vo famila perd sense capacitat i/o disponibilitat Vo disposicio de fer-se carrec (cuidar-lo) ¥o no se'n surten
I'aten le: es necess| Cul mb ECar

Viu sol, hi ha fills/es o altres familiars. No se'n surten en I'atencié a les seves necessitats.

Viu sol. Familia distant (fisica o afectivament). Caréncia de cures, No hi ha familiars ni cuidadors. No se n'ecupen,

4
5

2. Contactes socials
1 |Contactes socials fora del domicil. El pacient surt al carrer.
2

Contactes socials amb familia, veins, altres (botiga, metge/infermera CAP), etc. El pacient surt o no al carrer

3 |Contactes socials només amb la familia Yo ambit de relacié restringit El pacient pot sortr al carrer.

4 |Rep visites de forma puntual. No pot sortir al carrer.
5 |No rep visites. No pot sortir al carrer. Alllament social

3. Assisténcia rebuda la xarxa de recursos / informals

1 [No requereix ajut

2 |Requereix ajut i ef rep de la xarxa informal (familia - veins) i és suficient

3 |Requereix ajut | &l rep de la xarxa de recursos formals (SAD, centre de dia,...) | és suficient. Rep atencio les 24 hores per
culdador extern a la familia,

4 |Requereix ajut | & rep tant a la xana informal com en la xarxa formal, | no és suficent.

5 |No hi ha suport de la xarxa de recursos (formal / informal) ifo no es pot exercir i &s necessaria.

4. Situacié economica /RS/2010 = 570 euros

1 IMés de 2 vegades indicador de renda de suficiéncia (IRS) - > 2 x IRS

2 |Entre una vegada i mitja IRS i dues I'IRS - 1,5 IRS «» 2x IRS

3 |Entre una vegada i una i mitja RS - > 1 IRS «» 1.5x1 IRS

4 ligual o inferiora 1IRS-<1IRS - <

5 |Sense ingressos fixes

5.

1 |Adequat Disposa de tots els subministraments, adaptacions | equipaments (calefaccid, bany, teléfon, ascensor)

2 |Barreres arquitectoniques externes /o falta algun equipament del listat anterior

3 |Barreres arquitecténiques internes al domicili

4 |Equipament inadequat (falta dos 0 mes equipaments del listat) i/o subministraments, Vo altres (humitats, descuranga,
ca higene)

5 |Vivenda inadequada: barraca, abséncia vivenda.

Puntuacio total:

Escala likert d’autopercepcio

1.- Em sentia completament capacitat per fe-me carrec del
meu familiar

Totaiment en desacord

En desacord

Niamb acord ri amb desacord
D'acord

Totament & acord

—
v

PrEw

Totalment en desacord

En desacord

Niamb acord ri amb desacord
D'acord

Totaiment ¢'acord

2.- Tenia completa disponibilitat (temps, organitzacio
familiar) per fer-me carrec del meu familiar

PP

Totaiment en desacord

En desacord

Niamb acord ri amb desacord
D'acerd

Totadment d'scord

3.- Tenia el ple convenciment que I'atencié del meu familiar
I'haviem d'assumir a nivell personal ilo familiar

PP

Totadment en desacord

En desacord

Niamb acord ré amb desacord
D'acord

Totalment d'acord

4.- Me'n sortia bé de I'atenclé del meu familiar

PEEr

-
O

Totalment en desacord

En desacord

Ni armb acord ni amb desacord
D'acord

Totalment d'acord

5.- Em sentia sobrecarregat pel procés d'atencié donat fins
aquell moment

P
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Informe del CEIC d'aprovacio de I'estudi

Dr. Eduardo Kanterewicz, President del Comite Etic d' Investigacioé Clinica de la Fundacio
d'Osona per a la Recerca i I'Educacié Sanitaries (FORES)

Faig constar
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Va ser aprovat per aquest CEIC el 31/05/2011

o

Eduardo Kanterewicz Binstock

Vic a 8 de juny de 2011



ANNEX 1l

FULL D’INFORMACIO | CONSENTIMENT PER ESCRIT

L’ increment generalitzat de I'esperanga de vida, uns anys de la qual sén viscuts amb dependéncia, implica
que l'atencié a persones grans dependents sigui un repte que cada vegada es presenta amb més
freqliéncia als seus cuidadors informals.Les estratégies de cura a les que els cuidadors opten per donar
cobertura a les necessitats de la persona amb dependéncia sén diverses i en el procés de decisio, tenen en
consideracié molts elements personals i familiars. La generalitzacid i la universalitzacié de I'accés als
recursos publics que ha introduit I'aplicacié de la anomenada Llei de Dependeéncia facilita el coneixement
de les estratégies de cura que els cuidadors escullen.

En aquest moment i des del desplegament de la Llei de Dependéncia , totes les persones grans amb
dependéencia greu o moderada reconeguda tenen dret a rebre els serveis i/o prestacions publiques que la
Llei preveu. Quan es formalitza el Pla Individual d’atencié (PIA), la propia persona dependent o el seu
cuidador ha de participar en la seva formalitzacié.

S’entén com a Cuidador Informal aquella persona, gairebé sempre un familiar o persona propera, que sense
formacié professional sanitaria és I'encarregada de vetllar i donar suport en les cures i atencions que
necessita la persona dependent, dins 'ambit personal ,de forma altruista i amb cert compromis de durada
i/o permanéncia de la cura.

Vosté com a cuidador, que compleix els criteris d’inclusié del nostre estudi, ha participat com a cuidador en
la subscripcié del Pla d’atencié. Vosté ha escollit uns recursos publics determinats i per aixd aquests
formen part de la millor manera de tenir cura del seu familiar amb dependéncia. El nostre estudi pretén
coneixer quines caracteristiques personals socials i/o familiars estan vinculades a la decisié que ha pres
respecte a la forma de cuidar al seu familiar amb dependéncia.

Tenir aquesta informacié ens permetra conéixer millor com s’esta orientant la provisio de serveis d’atencié a
les persones grans amb dependéncia. També servira per coneixer qué ajuda més als cuidadors i per que i
per plantejar millores en les estratégies orientatives dels Treballadors Socials en la realitzacid del Pla
Individual d’atencié.

La col.laboracié que se li demana consisteix en una entrevista, d'un maxim de 30 minuts de durada que es
programara, segons la seva disponibilitat i que es fara en les dependéncies de I'Hospital Santa Creu.

Li volem recordar que la seva participacié és totalment voluntaria i que vosté pot retirar-se d’aquest estudi
en qualsevol moment, sense haver de donar cap explicacié. El fet de no voler participar no li condicionara
sota cap concepte cap variacio en el tractament o en el tracte amb el personal sanitari assistencial que
latén.

Totes les dades i resultats seran confidencials, i no s'utilitzaran per cap altra finalitat. Tots els membres de
'equip investigador estan compromesos a mantenir la confidencialitat. Per poder avaluar la investigacio,
totes les dades recollides s’incorporaran a una base de dades informatitzada on els participants seran
identificats per un nUmero codificat sense els noms i cognoms.

En cas de qualsevol dubte o necessitat pot consultar el
Sr./Sra. .Carme Guinovart Garriga al telefon 938833300 del Hospital Santa Creu de Vic.

Si accepta participar en l'estudi, li preguem que firmi el formulari de consentiment que li entreguem a
continuacio.

Gracies per la seva col.laboracio



CONSENTIMENT INFORMAT

J0, (Nom i cognoms)

He llegit o bé m’han llegit el full d’informacié que se m’ha entregat
He pogut fer preguntes sobre I'estudi

He rebut suficient informacio sobre el tema

He parlatamb ................o (nom de I'enquestador)

Entenc que la meva participacié és voluntaria.
Entenc que en qualsevol moment puc retirar-me de 'estudi:
1. quan vulgui

2. sense haver de donar explicacions
3. sense que aix0 repercuteixi en I'atencié assistencial que rebo.

Dono lliurement la meva conformitat per participar en I'estudi,

Signatura del participant Signatura de I'enquestador

Data: ..o,



HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO POR ESCRITO

El incremento generalizado de la esperanza de vida, algunos afios de la qual pueden ser vividos con
dependencia, implica que la atencion a las personas mayores dependientes sea un reto que

se presenta cada vez con mas frequencia a sus cuidadores informales.Las estrategias de cuidado que los
cuidadores escojen para dar cobertura a las necesidades derivadas de la dependencia de las personas
mayores sén diversas y en el proceso de decidirlas,éstos toman en consideracion muchos elementos
personales y familiares.La generalizacion y universalizacion del acceso a los recursos publicos que ha
propiciado la aplicacion de la llamada Ley de Dependencia facilita el conocimiento de las estrategias del
cuidado que los cuidadores escojen.

En este momento y desde la puesta en marxa de la Ley de Dependencia , todas las personas mayores con
dependencia grave o moderada reconocida tienen el derecho a recibir los servicios/o prestaciones publicas
previstos en la Ley.Cuando se formaliza el Plan Individual de Atencion (PIA), la propia persona dependiente
0 su cuidador deben participar en su formalizacion

Se conoce como Cuidador Informal aquella persona,casi siempre un familiar o allegado, sin formacion
profesional sanitaria, que es la encargada de velar y apoyar en los cuidados que necesita la persona
dependiente en su ambito personal , de forma altruista y con cierto compromiso de duracion y/o
permanencia de los mismos

Usted , como cuidador que cumple los criterios de inclusién de nuestro estudio, ha participado como
cuidador en la subscripcién del PIA y en consequencia ha escogido unos recursos publicos determinados y
por tanto éstos forman parte de la mejor forma de cuidado de su familiar con dependencia.Nuestro estudio
pretende conocer que caracteristicas personales y/o familiares estdn vinculadas a la decision que ha
tomado respecto a la forma de cuidar a su familiar con dependencia.

Nuestro estudio pretende conocer mejor como se esté orientando la provision de servicios de atencién a las
personas mayores con dependencia , que puede resultar de mas ayuda a los cuidadores y porqué.Creemos
gue este conocimiento permitiria introducir mejoras en las tareas orientativas de los trabajadores sociales en
la realizacion de los Planes Individuales de Atencion.

La colaboracién en el estudio consiste en una entrevista de un maximo de 30 minutos de duracién que se
programara segun su disponibilidad y que se realizara en el recinto del Hospital Santa Creu.

Le queremos recordar que su participacion es totalmente voluntaria y que usted se puede retirar del estudio
en cualquier momento, sin haber de dar ninguna explicacion. El hecho de no participar en el estudio no le
condicionara bajo ningln concepto ninguna variacion en el tratamiento o en el trato con el personal
asistencial de quienes le atienden.

Todos los datos y resultados seran confidenciales y no se utilizardn para ninguna otra finalidad. Todos los
miembros del equipo investigador estan comprometidos en mantener la confidencialidad. Para poder
evaluar la investigacién, todos los datos recogidos se incorporaran en una base de datos informatizada
donde los participantes seran identificados por un nimero codificado sin el nombre y apellidos.

En caso de cualquier duda puede consultar con el

Sr./Sra.Carme Guinovart Garriga al teléfono 938833300 del Hospital Santa Creu de Vic.

Si acepta participar en el estudio, le rogamos que firme el formulario de consentimiento que le entregamos a
continuacion

Gracias por su colaboracion.



CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y0, ettt (Nombre y apellidos)
He leido o me han leido la hoja de informacion que me han entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el tema.
He habladocon ...........c.oooiiiiiiii (nombre del encuestador)

Entiendo que mi participacion es voluntaria

Entiendo que en cualquier momento puedo retirarme del estudio:

1. cuando quiera
2. sin haber de dar explicaciones
3. sin que esto repercuta en la atencion asistencial que recibo

Doy libremente mi conformidad para participar en el estudio,

Firma del participante Firma del encuestador

Fecha: ..o,



