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El rol de cuidador en I’atencié a persones amb demeéncia

Resum. El present article t¢ com a objectiu analitzar el rol del cuidador no professional -sigui familiar o no- en
l’atencio a persones amb demencia, centrant-nos en les seves caracteristiques i fent atencio als seus trets princi-
pals. Els estudis realitzats sobre el cuidador familiar son dels més nombrosos i refereixen canvis tant a nivell
psicologic, fisic, social, familiar, com a nivell economic, per tot el que comporta atendre una persona amb algun
tipus de demencia durant un llarg periode de temps. Aquests canvis, conseqiiencia de l’atencio a una persona que
pateix deméncia, porten habitualment el cuidador a patir sobrecarrega, estres i burnout, dolences que tenen clares
conseqiiencies en la seva propia salut i en el seu benestar. En els darrers anys han sorgit noves linies d’investiga-
cio que fixen la mirada en els aspectes més positius del fet de cuidar, en el marc del desenvolupament de la psi-
cologia positiva. Els pocs estudis realitzats fins a l’actualitat en contextos formals (residencies, hospitals, entre
altres) ens avancen que els cuidadors amb vinculacio a la tasca o engagement pateixen menys estres i burnout,
ja que aquesta vinculacio actua com a amortidor d’aquests factors. Considerem que cal continuar investigant a
partir d’aquests nous enfocaments, ja que, probablement, aportaran nous elements en la intervencié amb cuida-
dors, per tal de millorar el seu benestar i la seva qualitat de vida.
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The role of caregiver in people with dementia

Summary. This article has the aim of analyzing the role of non-professional caregivers —whether a relative or
not- in people with dementia, focusing on their characteristics and observing their main traits. There are many
previous studies about family carers, and they show changes at psychological, physical, family, and economic
levels due to what taking care of a person with some sort of dementia for a long period of time involves. These
changes, produced by taking care of person with dementia, usually lead carers to have overload, stress and burn-
out, conditions that have clear consequences on their health and well-being. In the last few years, new lines of
research have emerged that focus the attention on the most positive aspects of caring in the framework of positive
psychology. The scarce number of studies carried out so far in formal contexts (residential homes, hospitals,
among others) hint that carers with some link to their task or engagement have less stress and burnout, as this
engagement acts as an absorber of these factors. We consider that further research is needed from these new
approaches, as probably they will provide us with new elements in the intervention with carers, in order to
improve their well-being and quality of life.

Keywords: Carers, dementia, overload, burnout, engagement.

Correspondéncia
Olga Bruna

Facultat de Psicologia, Ciéncies de I'Educacio i de I'Esport Blanquerna
Universitat Ramon Llull

C/ Cister, 34

08022 Barcelona

Email: olgabr@blanquerna.url.edu



Aloma | 128

Introduccié

El progressiu envelliment de la poblacié ha provocat
un augment de malalties que afecten les persones
grans, especialment demencies, les quals comporten
un increment de la fragilitat i la dependencia. Aquest
panorama actual esta generant un creixement del
nombre de families i cuidadors no professionals que
atenen aquestes persones en situacio de dependencia.

L’atenci6 a la demeéncia s’ha de plantejar des d'una
perspectiva interdisciplinaria i multidimensional,
constituint un repte social i sanitari en la nostra socie-
tat. La discapacitat provocada per la deméncia com-
porta una progressiva dependéncia i cal tenir en
compte que, en la majoria d’ocasions, son els fami-
liars els qui assumeixen el rol de cuidadors principals.
La recent aprovacio de la Llei de Promoci6 de 1’Auto-
nomia Personal i Atenci6 a les Persones en Situaci6 de
Dependencia (Llei 39/2006, de 14 de desembre, BOE)
contribueix al reconeixement dels drets de les perso-
nes en situacié de dependéncia i la seva aplicacié pot
afavorir tambeé la situacié dels familiars que assumei-
xen el rol de cuidadors principals. Cal tenir present,
pero, que fins que no es vagi implementant de forma
definitiva, molts familiars de persones grans amb
dependeéncia poden tenir dificultats de sobrecarrega i
de conciliaci6 de la vida laboral i familiar.

La demencia és una malaltia que va progressant i
comporta fluctuacions que obliguen a una flexibilitat
i adaptacio constants, fins que la persona afectada
arriba a una fase avancada i va depenent cada vegada
més del seu cuidador. Enfrontar-se a la demencia és
una experiencia nova per a la majoria de persones i
I’angoixa, el desconcert i la incertesa del que pot pas-
sar en un futur, son presents des de I'inici de la malal-
tia. La demencia, a més del que representa en el seu
vessant més biologic, produeix, tant en 'individu que
la pateix com en la seva familia, situacions que afec-
ten la seva vida quotidiana i que els obliguen a adap-
tar-se a les diferents situacions conseqiiéncia del
mateix procés de la malaltia. Tot aix0 va generant
dependencia de la persona afectada a diferents nivells
i en diferents graus, tenint sempre present la carrega
psicologica —i moltes vegades fisica— que representa.
De la mateixa manera que cada persona que pateix
demencia és diferent i reacciona de forma diferent, les
reaccions i la forma d’afrontar-la per part de la familia
o altres cuidadors principals també varien. Per tant,
sOn molts els aspectes que hem de tenir en compte en
una malaltia en la qual els aspectes emocionals tenen
també un paper molt important. A més, la perdua
progressiva d’autonomia per part de la persona afec-
tada va incidint en la dinamica familiar al llarg de tot
el procés de la malaltia. En definitiva, 1'assistencia als
cuidadors principals, de persones amb demeéncia, per
part de professionals especialitzats és fonamental per
tal d’afavorir la seva qualitat de vida (Bruna, Roig,
Puyuelo, Junqué i Ruano, 2011).

En la literatura revisada, s’acostuma a utilitzar el
terme «cuidador formal» per a fer referéncia als pro-
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fessionals o persones integrants d’'un equip de salut,
capacitats per a donar un servei professional remune-
rat per temps limitat (metges, psicolegs, logopedes,
infermers, treballadors socials, entre altres). Contrari-
ament, s'entén com a cuidador informal aquella per-
sona procedent del sistema de recolzament del paci-
ent, ja sigui un familiar o un amic, que assumeix la
responsabilitat absoluta del malalt en tot el que res-
pecta a l’atencio basica (Martinez et al. 2008). Tradici-
onalment, els cuidadors informals pertanyen a la
xarxa de recolzament del malalt, no acostumen a
haver rebut cap formaci6 especifica sobre aquest tema
i no reben cap remuneracié econdmica, de manera
que la tasca de cuidar sorgeix de forma imprevista i
no és una tasca que el cuidador hagi escollit volunta-
riament (Yanguas et al., 2007). No obstant aixo, els
canvis estructurals que s’estan produint en les fami-
lies (incorporacio de la dona en el mon laboral fora de
la llar, disminuci6é del nombre de familiars, increment
de divorcis, major capacitat economica, etc.) han
comportat que persones contractades o voluntaries
desenvolupin aquesta tasca de cuidadors informals,
per tal de cobrir les necessitats de I'individu i les seves
families (Sales, 2002). Tot i que habitualment s'uti-
litza aquesta terminologia, des de la nostra perspec-
tiva, coincidim a considerar que seria més apropiat
utilitzar els termes «cuidador professional» i «cuida-
dor no professional» per a diferenciar ambdos tipus
de cura. I és el rol d’aquests cuidadors no professio-
nals —familiars o no- que atenen persones amb
demencia, els seus trets caracteristics i les seves neces-
sitats principals, els que descriurem en el present arti-
cle. I, concretament, ens centrarem en el cuidador
familiar, del qual disposem d'una amplia literatura
per haver estat durant molts anys el cuidador princi-
pal.

El rol de cuidador

Quan una persona gran desenvolupa alguna malaltia
com la demencia, que comporta una dependencia
creixent, les families estan a la primera linia d’atenci6
proporcionant cura, la qual cosa, sovint, comporta un
considerable esfor¢ que pot influir en la seva propia
salut i benestar. Es fonamental comprendre els factors
estressants que la cura comporta, particularment els
problemes que els cuidadors refereixen com a més
complexos i tot allo que facilitaria que la situaci6 fos
més suportable, tant per als cuidadors familiars com
per a altres cuidadors no professionals.
Genericament, entenem per cuidadors no profes-
sionals, els familiars o parents proxims i també perso-
nes de fora de l'ambit familiar amb un compromis
laboral o de voluntariat que atenen persones necessi-
tades, pero sovint sense coneixements suficients ni
capacitat legal per a tal fi. Alhora no sempre disposen
de recursos suficients o adequats i normalment han
de compatibilitzar el fet de tenir cura d’'un malalt amb
altres feines remunerades o amb les activitats domes-
tiques. Fins fa pocs anys, les cures informals que com-
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plementen la tasca dels professionals han recaigut
sobre familiars i especialment en les dones (mares,
esposes o filles), les quals, historicament, tenen interi-
oritzat el rol de tenir cura de la salut familiar, seguint
els estereotips marcats, malgrat que tinguin altres res-
ponsabilitats en un context professional. Quan els
familiars no poden ocupar-se de la persona afectada,
és quan apareix la figura d’aquells cuidadors que,
sense disposar d'una formacio especifica reglada, aju-
den les families o assumeixen el paper de cuidador
principal. Uns i altres sén, doncs, una peca clau en el
procés d’atencio i cura de la persona afectada, tinguin
0 no coneixements o experiéncia previa.

Els canvis actuals en les condicions i els contextos
en que es té cura d'una persona amb dependéncia
han fet que aquesta tasca sigui potencialment estres-
sant. En primer lloc, I'augment de 1'esperanca de vida
comporta que moltes persones grans visquin fins a 70
0 80 anys o més, essent, per tant, més freqlient la pre-
séncia de discapacitat i dependéncia. A més, el peri-
ode de temps durant el qual la persona viu amb disca-
pacitat també s’ha incrementat. Per tant, les families
cuiden els seus familiars grans durant un periode de
temps més llarg. Les persones afectades per demencia,
per exemple, poden arribar a viure entre 10 i 15 anys
després de l'inici de la malaltia o fins i tot més (Anes-
hensel, Pearlin, Mullan, Zarit i Whitlach, 1995).

Mentre que les demandes a les families s’han
incrementat, els recursos familiars per a proporcionar
cura han disminuit, en el sentit que el nombre de
familiars que poden tenir cura de la persona afectada
s’ha reduit i aquesta recau en menys persones. A més,
la incorporaci6 de la dona a I’ambit laboral comporta
que no es puguin assumir com abans les responsabili-
tats de la cura. Aixi, doncs, la cura d'un familiar gran
representa una demanda més, a part de les que impli-
quen el propi treball i les responsabilitats familiars. La
suma de tots aquests factors fa que actualment hi hagi
més persones que necessiten més assistencia durant
periodes més llargs de temps que no pas fa uns quants
anys, malgrat que els recursos familiars per a propor-
cionar aquesta ajuda son sovint limitats. Tanmateix,
diversos membres de la familia poden assumir el rol
de cuidadors, depenent de la situaci6 i la dinamica
familiar, i és fonamental identificar adequadament el
familiar que assumeix el rol de cuidador principal
(Bruna, Cucurella, Puyuelo, Cuevas i Signo, 2011).

Els cuidadors familiars

Els cuidadors familiars de persones amb demencia
presenten canvis a nivell psicologic, fisic, social i
economic, que es manifesten en majors indexs de
depressio, pitjor salut fisica i tendéncia a l'aillament
social. Aquests cuidadors d'una persona afectada per
demencia, especialment la malaltia d’Alzheimer, acos-
tumen a presentar més simptomes psicopatologics i
socials que els cuidadors de persones afectades per
altres patologies, per la qual cosa és fonamental que
rebin orientaci6 i suport. Els canvis psicologics, fun-
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cionals i de conducta caracteristics de la demeéncia
van incidint sobre els cuidadors familiars, repercutint
de maneres diferents sobre la seva salut i relacions
socials, i progressivament hi va havent un increment
en la percepci6 de sobrecarrega (Andrieu, Bocquet,
Joel, Gillette-Guyonnet, Nourhashemi, Salva et al.,
2005).

Cal tenir present que la cura de la gent gran amb
dependencia, especialment demencia, ha estat identi-
ficada com un dels esdeveniments que produeixen
major estres dels que es poden donar en el cicle fami-
liar (Zarit, 1996). L'estudi de la carrega percebuda pels
familiars és especialment important, ja que diversos
estudis refereixen que esta fortament relacionada amb
el benestar i la qualitat de vida (Takahashi, Tanaka i
Miyaoka, 2005; Hughes, Giobbie-Hurder, Weaver,
Kubal, i Henderson, 1999) i amb la preséncia de simp-
tomatologia depressiva i d’ansietat (Flaherty, Miller i
Coe, 1992; Wisniewski, Belle, Coon, Marcus, Burgio,
Burns i Schulz, 2003). A més, cal tenir en consideraci6
que les families que han d’atendre una persona amb
discapacitat i dependeéncia, presenten una afectacio
de les seves relacions familiars i canvis en la dinamica
familiar (Bruna, Botella i Garzén, 2002; Bruna i Gar-
z6n, 2002).

Les investigacions sobre la sobrecarrega del cuida-
dor, referides a les conseqiiencies del procés de tenir
cura d'una persona amb dependeéncia, es van iniciar
en I'ambit de la gerontologia, en la década dels anys
80. En aquest sentit, Zarit i col-laboradors van des-
criure aquest concepte i també van elaborar 1'escala
de sobrecarrega del cuidador, la qual ha estat utilit-
zada ampliament tant a nivell clinic com en recerca
(Zarit, Reever i Bach-Peterson, 1980). Aquesta escala
permet fer la valoracio de la percepci6 de sobrecarrega
referida pel cuidador familiar i s’hauria d’incloure en
els protocols de valoracio clinica de pacients afectats
per demeéncia, ates que 'atencié professional als fami-
liars és fonamental al llarg de tot el procés de la
demeéncia (Martin Carrasco, Ballesteros, Ibarra, Loi-
zaga, Serrano, Larumbe et al., 2002). Alhora, estudis
realitzats sobre les conseqiiencies derivades de la cura
d’'una persona amb demencia, refereixen la preséncia
de dificultats en les relacions familiars, problemes
laborals, dificultats economiques, reducci6 o alteraci-
ons de les relacions socials (Bédard, Kuzik i Chambers,
Mohillo, Dubois i Lever 2005). A més, les dones que
acostumen a assumir més habitualment el rol de cui-
dadors principals semblen manifestar més sobrecar-
rega, major afectacio de la seva qualitat de vida, major
tendencia a la depressi6é (Gallicchio, Siddiqi, Langen-
berg i Baumgarten, 2002; Bédard et al., 2005) i, en
alguns casos, els comporta haver de deixar la seva
feina a conseqiiencia de les seves responsabilitats de
cura del familiar (Kneipp, Shawn, Castleman i Gailor,
2004). Segons la gran majoria d’estudis, els cuidadors
principals dins de 1'ambit familiar solen ser dones
d’entre 50 i 60 anys, especialment les dones i les filles
de les persones afectades (Yanguas et al., 2007). Alguns
estudis també han indicat que els fills que assumien el
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rol de cuidadors principals presentaven una major
tendeéncia a la sobrecarrega, la qual cosa tenia una
important repercussio en la qualitat de vida (Coen,
O’Boyle, Coakley i Lawlor, 2002).

També cal tenir en consideracio la relacioé que s’ha
observat en alguns estudis realitzats pel que fa a la
sobrecarrega del cuidador principal i la necessitat
d’institucionalitzacié que refereixen els familiars, i
s’ha pogut veure que aquells familiars que manifesta-
ven necessitat d’'institucionalitzar la persona afectada
presentaven nivells més elevats de sobrecarrega
(Spitznagel, Tremont, Davis i Foster, 2006). En diver-
sos estudis s’ha observat que la cura de les persones
afectades per demencia pot determinar el funciona-
ment del sistema familiar, per la qual cosa és fona-
mental coneixer el nivell de sobrecarrega dels cuida-
dors principals i I'establiment de programes d’inter-
vencio adrecats a aquests familiars (Burns, Nichols,
Martindale-Adams, Graney i Lummus, 2003; Heru,
Ryan i Igbal, 2004; Tremont, Davis, Duncan i Duane,
2006).

A part dels canvis emocionals i fisics que referei-
xen els cuidadors, sovint, també s’enfronten a la ten-
si6 fruit de la complexitat técnica de les cures, de la
medicacié que han de subministrar, a la preocupaci6
constant pel que succeeix en cada moment amb el
pacient, als aspectes economics subjacents a la cura,
entre altres, els quals també son factors de sobrecar-
rega en el cuidador (Flores, 1997). Estudis recents han
demostrat que els cuidadors estan sotmesos a una
situacio d’estres cronic, amb importants repercussions
en el seu estat fisic i emocional, en comparacié amb la
poblaci6 general, presenten elevats indexs d’ira, simp-
tomatologia ansiosa i depressiva i menors nivells de
benestar subjectiu i d’autoeficacia (Pinquart i Soren-
sen, 2003). A la vegada hi ha diversos estudis que
demostren que determinats individus o col-lectius
aconsegueixen resistir 1'estres, tolerar la pressio en
situacions conflictives i violentes, reaccionar i desen-
volupar estrategies que els ajuden a superar-ho o, fins
i tot, a sortir reforcats positivament d’aquestes experi-
encies (Menezes de Lucena i Fernandez, 2006).

La sobrecarrega del cuidador

Com ja hem anat avancant, al llarg de les ultimes
dues decades, s’han dut a terme diversos estudis sobre
la sobrecarrega dels cuidadors familiars. Zarit i Zarit
(2007) han identificat diversos aspectes que sintetit-
zen els principals temes i resultats d’aquests estudis.
Entre aquests factors, els autors destaquen que tenir
cura d’alga és una activitat estressant, que persones
molt diverses assumeixen el rol de cuidadors, que
I'estres del cuidador és un procés multidimensional i
que el suport social i les estrategies d’afrontament aju-
den els cuidadors a fer front als factors estressants. A
meés, també plantegen que la cura implica continuitat
i canvi, que afecta altres dinamiques de relacié fami-
liar i que la institucionalitzacié no és sempre la solu-
ci6 a l'estres del cuidador.
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La cura d'una persona amb dependéncia pot resul-
tar encara més estressant quan la persona pateix
malaltia d’Alzheimer o un altre tipus de demencia. Els
estudis realitzats sobre el tema han documentat els
efectes negatius que la cura té en la salut i en el benes-
tar. Els cuidadors tenen una major predisposicio a pre-
sentar depressio i ansietat i, possiblement, a tenir una
pitjor salut en relaci6 als subjectes de la mateixa edat
que no estan implicats en la cura d'una persona amb
dependencia (Gallagher, Rose, Rivera, Lovett i
Thompson, 1989; Vitaliano, Zhang i Scanlan, 2003).
Possiblement, I’evidencia més dramatica de les conse-
qiiencies que comporta la cura, és el fet que els cuida-
dors que experimenten tensio en els seus rols presen-
ten majors indexs de mortalitat que els subjectes con-
trol de la mateixa edat que no sén cuidadors (Schulz i
Beach, 1999). Recentment, Crespo, Lopez i Zarit
(2005) han indicat que les valoracions de la situacio
per part del cuidador i els recursos per a afrontar els
problemes relacionats amb la cura tenen major relle-
vancia a 'hora d’explicar els canvis emocionals o el
tipus de malaltia o limitaci6 que presenta la persona
afectada.

L'estres dels cuidadors es pot comprendre millor
des d’'una perspectiva multidimensional. Els canvis
que es produeixen en la salut i en el funcionament
d’una persona amb demeéncia desencadenen una serie
de reaccions que afecten les families en diverses arees,
des dels aspectes financers fins als emocionals, i
també en el fet de com han d’assumir altres rols i res-
ponsabilitats. La manera com es desenvolupa aquest
procés d’estreés depen, tant de les caracteristiques de
les condicions de la persona afectada com dels propis
recursos de la familia, de manera que I'impacte en els
familiars pot variar ampliament d’una familia a una
altra.

Pearlin i col-laboradors (Aneshensel et al., 1995;
Pearlin, Mullan, Semple i Skaff, 1990) van desenvolu-
par un model d’estreés dels cuidadors, que facilita la
comprensié del procés que experimenten aquests i
ajuda a identificar intervencions apropiades a cada
situacio. El primer aspecte fa referéncia als canvis cau-
sats per la malaltia de la persona afectada i les discapa-
citats que presenta, els quals son coneguts amb el nom
d’estressors primaris. Aquests inclouen les necessitats
de tenir cura en les activitats de la vida diaria i tots els
canvis emocionals, cognitius i conductuals que han
d’afrontar els cuidadors. Un altre estressor primari és
la sensaci6 creixent que pateix el cuidador de perdua
de relacié amb la persona afectada. Les demandes que
han d’afrontar els cuidadors per fer front als estressors
primaris poden afectar diverses arees de la vida del
cuidador i han estat denominades per aquests autors
com estressors secundaris. El temps i 'energia impli-
cats a proporcionar assisténcia i cura afecten altres rols
i responsabilitats personals. També cal tenir present
que el rol de tenir cura d’'un familiar afectat també
influeix en la dinamica familiar i en les propies relaci-
ons entre els seus membres, la qual cosa s’ha de tenir
en compte al llarg de tot el procés d’intervencio.
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El procés de cuidar implica, alhora, continuitat i
canvi. Es freqiient que la cura de la persona afectada
s’estengui al llarg d’un periode de diversos anys. Es
freqliient també que els familiars d’'una persona afec-
tada per demeéncia 1’hagin de cuidar durant un peri-
ode de 10 anys o més en el domicili, la qual cosa pot
comportar que es produeixin oscil-lacions en els fac-
tors estressants i sigui necessaria una adaptacio cons-
tant als canvis que es produeixen.

Finalment, un altre factor important a tenir en
compte és la institucionalitzacid, tenint present que
la decisi6 es pot complicar a causa de consideracions
emocionals, de I’entorn, financeres, entre altres. Des
de la perspectiva emocional, la institucionalitzacio és
una de les decisions més dificils que han de prendre
els familiars. El suport familiar constitueix el princi-
pal predictor del manteniment de la gent gran al
domicilj, evitant o demorant 'ingrés en institucions.
En pacients afectats per deméncia s’ha demostrat
especificament que les caracteristiques del cuidador
(parentiu amb el pacient, edat, situaci6 laboral, exis-
téncies de simptomatologia ansiosa o depressiva i
qualitat de vida) constitueixen un predictor molt més
important que la gravetat o la mateixa simptomatolo-
gia de la demencia (Colerick i George, 1986). En
aquest sentit, I'orientacio i I’ajuda dels professionals i
el rol de les associacions és fonamental en el moment
en que els familiars han de prendre aquesta dificil
decisio.

Com ja hem assenyalat anteriorment, en la nostra
realitat, la familia ha estat, tradicionalment, la princi-
pal responsable de la cura de les persones de més edat
o de les més desfavorides o malaltes. Aquest fet pres-
suposa, de vegades, vivencies que poden arribar a ser
patologiques per a qui no pot assumir aquestes cures
per diferents motius, ja siguin professionals, familiars,
geografics, etc. Fins i tot, de vegades, 'entorn o la
comunitat també potencien aquest tipus de senti-
ments. Cal considerar que hi ha cuidadors que tenen
cura de més d'una persona i, de vegades, també ells
mateixos haurien de rebre algunes cures pel seu estat
de salut, ja sigui pel fet de patir alguna discapacitat o
per trobar-se en un moment complex a nivell psicolo-
gic per causes totalment alienes a seva tasca de cuida-
dor. L'acceptacié social i familiar, juntament amb
I'ajuda dels professionals i I’establiment de relacions
estretes i fluides entre I’ambit sanitari i el social, pot
facilitar el procés d’atenci6 a la persona afectada per
part del cuidador familiar.

El cuidador en el procés de la malaltia

El cuidador té un paper clau durant tot el procés de la
malaltia. Al principi, en el diagnostic en si mateix, ja
que posa en marxa el procés, prenent la decisio de
consultar i, a més, alguns instruments estan basats en
les seves respostes. Durant 1’evolucié de la malaltia,
controla el seguiment del tractament farmacologic i
d’estimulaci6 cognitiva, de manera que la resposta del
pacient al tractament també depén molt de la seva
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atenci6. Inicialment, els membres de la familia ofe-
reixen suport i ajuda a la persona que esta desenvolu-
pant una demencia i, probablement, no es perceben
realment com a «cuidadors». El rol de cuidador acos-
tuma a sorgir de les relacions familiars existents i va
paral-lel al procés d’evolucié del malalt; amb el pas
del temps, la reciprocitat i intercanvi mutu comenca a
declinar a mesura que la persona afectada va essent
cada vegada més dependent i requereix ajuda amb
regularitat. Per tant, I’ajuda cada vegada sera més
necessaria, tant si el pacient roman en el domicili
com si esta institucionalitzat. Cuidar el cuidador és
absolutament necessari durant tot el procés de la
malaltia i, si el cuidador familiar esta bé, el malalt
també estara millor. Per aixo, ’atenci6 al cuidador és
important durant tot el procés, per0 especialment en
les fases més avancades, en que les peérdues i els pro-
cessos de dol sé6n més importants. Es en aquest
moment quan també cal prendre decisions que plan-
tegen dilemes etics, els quals fan que els cuidadors es
puguin sentir més fragils a nivell fisic i psicologic, per
la qual cosa necessitaran més ajuda i orientacioé per
part dels professionals que els atenen (Bruna et al.,
2011).

Des d'un inici, els familiars, i especialment els que
assumeixen el rol de cuidadors principals, refereixen
situacions que els obliguen constantment a assumir, a
renunciar i a adaptar-se conjuntament, presentant
sentiments de peérdua, desanim i moltes vegades
depressio i claudicacio. La intervencié primerenca en
els estadis inicials de la malaltia representa una opor-
tunitat per a incorporar la perspectiva del pacient en
el tractament (Kuhn, 1998), de manera que es poden
plantejar sessions conjuntes amb els familiars i el
mateix pacient encaminades a comentar el que els
preocupa, la qual cosa permet valorar, alhora, els can-
vis funcionals. La intervencié en aquests estadis inici-
als pot tenir a veure amb les preocupacions immedia-
tes i les emocions sorgides davant el diagnostic,
podent incloure temes relacionats amb la cura que la
persona desitjaria rebre a mesura que progressi la
malaltia. També és una oportunitat perque la persona
afectada i els seus familiars puguin trobar formes per
treballar conjuntament. Es considera fonamental, per
a aquest tipus d’intervencions, que el pacient tingui
consciencia del seu propi diagnostic i dels problemes
que esta experimentant, ja que aquesta consciéncia li
permet implicar-se de forma activa (Zarit, Femia, Wat-
son, Rice-Oeschger i Kakos, 2004). Tot i que s’acos-
tuma a utilitzar el terme d’«estadi inicial», les etapes
de la malaltia son sovint imprecises i pot haver-hi
certa heterogeneitat en cada estadi. No tots els paci-
ents en les fases inicials de la demencia tenen aquest
nivell de consciencia, perd alguns pacients poden
mantenir-la durant molt de temps (Zarit i Zarit, 2007).
A l'inici de la malaltia, hi ha families que tenen difi-
cultats per a acceptar el diagnostic, d’altres marquen
distancies o s’ensorren, podent sorgir tensions pel fet
de no acceptar un rol determinat, per la falta d’infor-
macio, discrepancies en les actuacions, decisions i
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tractaments, canvis en la dinamica familiar i d’estatus
o decisié de qui assumira el rol de cuidador principal
a mesura que avanci la dependencia.

En estadis més avancats, el cuidador presenta
majors canvis psicologics que l'afecten emocional-
ment, provocant un major nivell d’estres, la qual cosa
fa que disposi de menys recursos personals enfront de
les dificultats i que pugui presentar majors nivells
d’ansietat o depressio. Es produeixen repercussions a
nivell social, amb disminuci6 de les activitats relacio-
nals i d’oci, tant en el domicili com en les activitats
externes, amb sentiments d’incapacitat i passivitat.
En les fases més avancades, els familiars hauran d’as-
sumir els problemes relacionats amb la dependencia:
creix 'ansietat o la depressio, 'aillament i la solitud,
augmenta el nivell d’estres, disminueixen les estrate-
gies davant les dificultats, apareixen més problemes
de comunicacio, dificultats relacionals, agressivitat o
possibilitat de maltractament, sentiments d’incapaci-
tat, aixi com possibles problemes legals. La propia
percepcio del cuidador sera viscuda de diverses mane-
res, depenent de la seva personalitat, del context soci-
ocultural i de la seva capacitat d’adaptaci6. Podem
millorar 1'atenci6 al cuidador amb una deteccié pre-
co¢ del seglient pas en el curs de la malaltia, amb la
finalitat de poder planificar i facilitar I'educacio sani-
taria i social, a través de la intervenci6 de 'equip de
professionals adequat en aquest moment. Si el cuida-
dor és una peca clau en tot el procés, cal tenir en
compte que també és fonamental la forma en que
sigui ates pel professional, principalment pel que fa a
l"'acompanyament al llarg de 1’evoluci6 de la malaltia.
Cal acompanyar els familiars en la presa de decisions,
oferir-los assessorament, formacio i informacio6 i pre-
parar-los per a les fases més avancades de la malaltia.
En la deméncia avancada s’incrementen els senti-
ments d'impotencia, aillament i solitud, claudicacio i
perdua, pero, a la vegada, creixen de forma notable
els sentiments d’afecte i tendresa envers la persona
malalta. Després de la defuncié de la persona afec-
tada, en molts casos persisteix una dependeéncia psi-
cologica entre el cuidador i el malalt que cal tenir pre-
sent (Bruna et al., 2011).

Per tant, el pacient que presenta demencia reque-
reix unes necessitats de cures condicionades per les
caracteristiques propies del trastorn. En general, la
demencia té unes caracteristiques progressives que
acaben ocasionant dependéncia al pacient i aquest
necessitara imprescindiblement un cuidador. Aquesta
necessitat creix de forma exponencial, de manera
que, com més evolucionada estigui la malaltia en
cada pacient, major sera la dependéncia del cuidador.
Per aix0, cal tenir en compte les variacions que es van
produint en la cura a través de les diferents fases de la
malaltia, perque, malgrat tenir certa expectacié sobre
la progressié de la malaltia, no és possible predir el
futur a nivell individual. I aquesta incertesa és estres-
sant en ella mateixa (Crespo i Lopez, 2006; Gallagher-
Thompson, Lonergan, Holland, China i Ashford,
2009). L'estres del cuidador o els cuidadors patologics
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pot ocasionar, alhora, situacions que poden perjudi-
car el mateix pacient, en el sentit de no cobrir les
seves necessitats o, fins i tot, arribar a situacions de
maltractaments fisics o psiquics (Gonzdlez, 2002).

Nous enfocaments del rol de cuidador

Tot i que la recerca que avalua simptomes depressius
en els cuidadors és forca abundant, alguns estudis
recents han indicat que el fet de tenir cura de perso-
nes grans dependents també pot tenir un impacte
positiu en els cuidadors (Boerner, Schulz i Horowitz,
2004; Andrén i Elmstahi, 2005; Brown, Smith, Schulz,
Kabeto, Ubel, Poulin et al., 2009). S’ha observat que
aquest impacte positiu estaria associat amb una rela-
ci6 previa satisfactoria entre el cuidador i la persona
amb dependéncia, amb el fet de ser cuidador per pro-
pia iniciativa, amb la possibilitat de mantenir el
temps lliure, amb una menor probabilitat de patir
emocions negatives i amb el fet que el cuidador no
treballi fora del domicili. Aquests resultats sugge-
reixen que els aspectes positius de la cura estan rela-
cionats principalment amb les caracteristiques especi-
fiques dels cuidadors (Lopez, Lopez-Arrieta i Crespo,
2005).

En una altra linia més lligada a contextos laborals,
apareix el concepte de burnout o «sindrome d’estar cre-
mat» pel treball associat a 1’estreés cronic ocupacional,
el qual constitueix un dels danys laborals de caracter
psicosocial més importants en la societat actual. El
burnout, fenomen psicologic que ha tingut una gran
difusio a partir del 1976 amb els treballs de Maslach,
s'entén com un estat mental negatiu al qual s’arriba
en situacions d’estrés cronic, que apareix quan falten
les estrategies funcionals d’afrontament que el sub-
jecte acostuma a utilitzar i, inicialment, es va pensar
que afectava amb més freqiiéncia a professions d’ajuda
com les assistencials (Gil-Monte, 2003). Aquesta sin-
drome es caracteritza per tres dimensions: esgotament
emocional, despersonalitzacié i reduida realitzacid
personal. L'esgotament emocional, 1'element més critic,
referencia l'experiéncia en la qual la persona sent que
no pot donar més de si pel sobreesfor¢ fisic i emocio-
nal de la interaccio; la despersonalitzacié comporta acti-
tuds, sentiments i conductes negatives i ciniques
envers les persones ateses; i, per ultim, la manca de rea-
litzacio personal té a veure amb la percepcié de poca
competencia i habilitats per a desenvolupar la tasca i
amb la pérdua d’eficacia i confianc¢a personal (Maslach
i Jackson, 1981). Les tendencies depressives, el cansa-
ment, la baixa autoestima, el baix rendiment, la poca
satisfaccio laboral, les actituds negatives i el desig
d’abandonar la tasca i poc compromis amb 1’organit-
zacio, entre altres, son alguns dels simptomes de bur-
nout que evidencien un bon nombre d’estudis realit-
zats amb cuidadors professionals (Catsicaris, et al.,
2007; Garcia-Izquierdo, Ramos-Villagrasa i Garcia
Izquierdo, 2009; Peinado i Garcés, 1998).

Si bé l'estudi del burnout com a factor de risc psico-
social continua essent d’actualitat en 1’ambit dels cui-
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dadors, les ultimes tendeéncies indiquen un gir cap a
I'estudi del desenvolupament de l'engagement per
millorar la motivacio6 i modificar I'impacte de l'estres i
el burnout. En definitiva, ens trobem davant una pers-
pectiva més positiva del desenvolupament profes-
sional, lligada al moviment de la psicologia positiva,
que es focalitza en el funcionament huma optim i que
busca, com el mateix nom indica, centrar-se a cons-
truir qualitats positives i a optimitzar les fortaleses
humanes i no tan sols a preocupar-se per resoldre
qiestions quan aquestes van malament (Seligman i
Csikszentmihalyi, 2000). Es tracta, doncs, d'un enfo-
cament psicologic que se centra en aquelles emocions
positives que puguin actuar com a protectores de la
malaltia i afavorir la qualitat de vida laboral, la salut
psicosocial i el benestar del treballador; en el nostre
cas, el cuidador (Carrasco, De la Corte i Le6n, 2010;
Raigosa i Marin, 2010).

Lengagement €s, doncs, un concepte emergent que
s’associa a un estat afectiu positiu, que podriem tra-
duir com a «vinculacié psicologica amb el treball»,
relativament persistent i que pot ser considerat com a
indicador de motivacié intrinsec (Garcia-Renedo, Llo-
rens, Cifre i Salanova, 2006; Salanova i Llorens, 2008).
Aquesta forta identificacié amb la tasca es caracteritza
pel «vigor», la «dedicacio» i «l’absorcié» o concentra-
ci6 en el treball (Schaufeli, Salanova, Gonzalez-Roma
i Bakker, 2002). El vigor es refereix a alts nivells d’ener-
gia i activaci6 mental en el treball, i a la voluntat i
predisposicié d’invertir esforcos, i a la persistencia,
fins i tot, davant les dificultats. La dedicacio s’associa a
I’entusiasme, al fet d’estar orgullos i inspirat en el tre-
ball. Per ultim, 1'absorcio és caracteritzada per un estat
de concentracid, de sentiment que el temps passa
rapidament i que un té dificultats per a deslligar-se
del treball. Per tant, es tracta d’un constructe clara-
ment motivacional, ja que té components d’activacio,
energia, esforc. La persona que experimenta engage-
ment, doncs, es mostra implicada en la seva feina o
tasca, gaudeix de la seva execucio i experimenta satis-
faccio, plenitud i autorealitzacié (Salanova, Breso i
Schaufeli, 2005; Menezes et al., 2006). Altres conse-
qiiencies son: motivacié per a assumir nous reptes,
millor qualitat en el desenvolupament de la tasca i un
augment de la propia salut (Salanova, Schaufeli, Llo-
rens, Peir6 i Grau, 2000).

No sén abundants els estudis sobre engagement.
Majoritariament comenca a explorar-se juntament
amb el burnout, com a part del model burnout-en-
gagement, que contempla la possibilitat que, en
presencia de factors de risc, uns individus poden «cre-
mar-se» mentre que d’altres, en canvi, poden desen-
volupar estrategies actives que mitiguen els efectes
d’aquest risc i tenir engagement. Com refereixen
diversos estudis, tant en contextos sanitaris com edu-
catius, hi ha una correlacié negativa entre tots dos
fenomens, de manera que, a més engagement, menys
burnout i a 'inrevés (Salanova et al., 2000; Schaufeli,
Martinez, Marques-Pinto, Salanova i Bakker, 2002;
Schaufeli i Bakker, 2004). La percepcio d’autoeficacia,
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és a dir, les creences sobre les propies capacitats, ha
resultat determinant en aquest relacid, en el sentit
que s’equipara de forma positiva i significativa amb
I'engagement (espiral positiva) i de forma negativa i
significativa amb el burnout (espiral negativa) (Sala-
nova, Breso i Schaufeli, 2005). Per tant, ’autoeficacia
pot ser un important recurs personal per a afrontar
les demandes del cuidador, ja que, d’'una banda,
actua com a amortidor del burnout i, de l'altra, opti-
mitza els nivells d’engagement i benestar (Garcia-
Renedo, Llorens, Cifre i Salanova, 2006; Raigosa i
Marin, 2010).

En el context concret de cuidadors professionals
de gent gran, tenim coneixement d’un dels primers
estudis realitzats a l’estat espanyol, des d’'un model
salutogenic, que mostra que 'engagement correlaciona
amb la resiliencia, és a dir, amb aquelles fortaleses de
la persona que li permeten afrontar les adversitats
(Menezes de Lucena, Ferndndez, Hernandez, Ramos i
Contador, 2006). En una revisié recent es conclou
que, en l'analisi de la produccié cientifica sobre la
resiliencia (i la personalitat resistent) en cuidadors no
professionals de persones amb demeéncia, no es dis-
posa de moment d’'una linia de recerca prou clara i
delimitada, ja que cada autor adopta una definicio
diferent per a aquests conceptes, i les mesures empra-
des per a la seva avaluaci6é difereixen considerable-
ment entre diversos estudis. No obstant aixo, tots els
resultats d’aquesta revisio refereixen que, encara que
els cuidadors es troben sotmesos a un alt grau d’estres,
en moltes ocasions mostren elevats nivells de resilién-
cia, la qual cosa disminueix la probabilitat de desen-
volupar molta de la simptomatologia psicologica
associada a situacions que requereixen tanta atencio.
A més, un gran nombre de cuidadors refereixen un
creixement personal a través de l’experiéncia d’assis-
téncia a la persona afectada (Ferndndez-Lansac i
Crespo, 2011). A més d’aquestes variables, seria inte-
ressant estudiar com poden incidir en el cuidador
altres dimensions com 1’estimaci6 per la persona cui-
dada i les seves creences sobre la familia, la salut i la
malaltia, la religi6 que també podem ajudar a donar
sentit a aquesta tasca i facilitar 1'engagement. De
moment, només son hipotesis. Tot un repte per a con-
tinuar avancant en la recerca.

En conclusio, el cuidador no professional d'una
persona amb demencia esta sotmes al desgast que
comporta tenir cura d'una persona gran amb demeén-
cia a tots els nivells (fisic, psicologic, familiar, social,
etc.). Un desgast entes com a sobrecarrega i estres que
té clares conseqiiéncies en la salut de cuidador, com
evidencien molts dels estudis realitzats fins a I'actuali-
tat. No obstant aix0, la psicologia positiva esta obrint
noves vies en l'estudi de processos com l'engagement i
l'autoeficacia que intervenen en aquest rol de cuida-
dor i que poden amortir els efectes d’aquest desgast i,
en conseqiiencia, millorar la salut i la qualitat de vida
d’aquests cuidadors. Una nova linia en 1’analisi
d’aquest rol que també pot oferir noves orientacions
en la intervencié amb cuidadors.
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Olga Bruna, Eulalia Ros, Eulalia Cucurella et al
Resumen

El rol del cuidador en la atencion a personas
on demencia

El presente articulo tiene como objetivo analizar el rol
del cuidador no profesional, sea familiar o no, en la
atencién a personas con demencia, tanto sus caracte-
risticas como los rasgos principales. Los estudios reali-
zados sobre el cuidador familiar son los mas numero-
sos y refieren cambios tanto a nivel psicologico, fisico,
social, familiar como econémico, en relacién a todo
lo que conlleva atender a una persona con algun tipo
de demencia durante un largo periodo de tiempo.
Estos cambios, consecuencia de la atencion a una per-
sona que padece demencia, llevan habitualmente al
cuidador a sufrir sobrecarga, estrés y burnout, los cua-
les tienen claras consecuencias en su propia salud y
bienestar. En los ultimos afios han surgido nuevas
lineas de investigacion que se centran en los aspectos
mas positivos del cuidar en el marco del desarrollo de
la psicologia positiva. Los pocos estudios realizados
hasta la actualidad en contextos formales (residen-
cias, hospitales, entre otros) nos indican que los cui-
dadores con vinculacién a su actividad o engagement
sufren menos estrés y burnout, dado que actiia como
amortiguador de estos factores. Consideramos que es
preciso seguir investigando a partir de estos nuevos
enfoques, dado que probablemente aportaran nuevos
elementos en la intervencién con cuidadores, con el
fin de mejorar su bienestar y calidad de vida.

Palabras clave: Cuidadores, demencia, sobrecarga, burnout,
engagement.





