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1. Introduccio

El principal objectiu d’aquest informe és recollir els resultats de la informacié disponible
corresponent a la linia de base de I'avaluacié experimental del programa Activa’t per la
Salut Mental (vegeu quadre al final d’aquesta introduccio) impulsat per la Federacio Salut
Mental Catalunya, la Generalitat de Catalunya i la Federacido Veus. L’objectiu de la
caracteritzacio inicial és construir un sistema d’'informacié que doni compte de la situacio
de partida de les unitats familiars participants en I'avaluacié del Programa Activa’t per la
Salut Mental pel que fa als seus outcomes, fet que esdevé molt rellevant per interpretar

els resultats a mig i llarg termini de I'avaluacié d’impacte del mateix programa.

En el primer apartat es descriu tota la informacio relativa al perfil sociodemografic, mentre
que en el capitol segon es mostra tota la informaci6 inicial relativa als indicadors escollits
per mesurar I'éxit del programa — la recuperacié personal de la persona amb un trastorn
mental sever, la carrega de cura i, finalment, el suport social percebut als curadors

principals®.

Les dades que es presenten en aquest informe es van recollir durant el procés de
captacio de candidats a la convocatoria del programa Activa’'t per la Salut Mental en els
12 centres territorials on s’ha portat a terme. En cada territori la Federacié Salut Mental
Catalunya, en el marc de I'Activa’t, ha implementat I'Espai Situa’t. L'espai Situa’t, entre
d’altres funcions, ha coordinat el reclutament de les unitats familiars derivades pels
Centres de Salut Mental del territori (CSMA), d’acord al protocol d’avaluacié establert per
IVALUA. Els técnics de I'Espai Situa’t han rebut les families derivades pels CSMA, han
verificat que acomplissin els criteris d’inclusié a I'estudi i han recollit les dades basiques
per a participar-hi. Cada familia derivada va complimentar una fitxa de derivacié en la que
es demanaven varis aspectes relatius a la sociografia de la familia elegible. A més, els
mateixos tecnics, formats per IVALUA i seguint les seves indicacions, van administrar les
enquestes relatives als indicadors escollits per avaluar l'efectivitat del programa. El
seguiment de tot el procés s’ha fet des de la Federacié Salut Mental Catalunya, en
coordinacié amb IVALUA.

L’eleccié dels indicadors es fonamenta en una revisié de la literatura realitzada I'any

2014, la qual pretenia detectar les referencies bibliografiques publicades en els darrers

! Actualment, s’esta treballant per obtenir dades administratives sobre I'is de recursos sanitaris
per part de les families elegibles com a outcomes sistémics del programa. Un cop rebudes
aquestes dades s’incorporaran en una segona versio d’aquest informe.



cinc anys d’intervencions similars a Activa’t per la Salut Mental que hagin estat avaluades
i, finalment, hagin obtingut resultats positius. Aquesta proposta d’indicadors, la qual
incloia només instruments validats, fou consensuada amb els gestors del programa per
tal que les dimensions avaluades s’ajustessin millor a la seva concepcié de la ‘teoria del

canvi’ del programa Activat per la Salut Mental.

Finalment, cal posar de manifest que la caracteritzaci6é inicial presentada en aquest
informe té ja valor en si mateixa. Principalment, perqué aporta informacio relativa a les
families amb una persona afectada per un trastorn mental sever no recollida fins al
moment - sobretot pel que fa a mesures d’outcomes amb instruments validats. Pero
també perque ens permet en un futur comparar la mostra de families del programa
Activa’t per la Salut Mental amb la poblacié de families amb una persona amb un trastorn
mental sever i, dirimir aixi quines diferéncies existeixen dins d’un col-lectiu que a priori es

podria concebre com a homogeni.

Breu descripcio de les activitats del programa Activa’t per la Salut Mental

El projecte ‘Activa’t per la salut mental’ aborda aquesta problematica actuant sobre les
persones amb trastorn mental i les seves families amb la finalitat de convertir-les en
agents de salut en el seu propi procés de recuperacié. La metodologia d’intervencié posa
a disposicié dels participants un circuit integrat que inclou serveis d’orientacio i
informacio inicial, activitats de formacio, activitats d’apoderament i recolzament en grups
d’ajuda mutua.

En primer lloc, s’han creat 12 espais d’'informacié i orientacié (espais Situa’t) en diferents
localitzacions territorials de Catalunya, en els quals s’ofereix un espai individualitzat
d’acollida des d’on les families i persones amb trastorns mentals poden trobar resposta a
les seves preguntes i accedir a recursos Uutils per atendre les seves necessitats
quotidianes plantejant el seu futur amb més informacié i suport, principalment
considerant la recuperacié o manteniment de la vida social de les persones.

En segon lloc, el circuit integrat ofereix a families, persones amb trastorns mentals i
professionals sanitaris de la xarxa publica cursos formatius. Per una banda, programes
psicoeducatius per a persones amb problemes de salut mental i familiars (Programa
PROENFA per a familiars, i programa Klau de Re per a persones afectades. Aquests
programes els imparteixen professionals dels CSMA. En segon lloc programes formatius
dissenyats per afavorir 'apoderament de familiars i persones amb un trastorn mental i
formar professionals en aquest sentit (Programa PROSPECT). El Prospect 'imparteixen
professionals de Salut Mental Catalunya i voluntaris dels diferents perfils (familiar,
usuari).

Finalment, a cada territori es creen grups d’ajuda mutua (d’ara endavant GAM).
Previament s’han identificat els dinamitzadors d’aquests grups i s’ha facilitat formacié per
a desenvolupar aquest rol. La formacié de dinamitzadors ha estat realitzada per Salut
Mental Catalunya i la Federacio Veus. | els GAM s’acullen en el marc de les diferents
associacions de familiars i usuaris de cada territori.
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2. Aspectes sociodemografics

Aquest apartat conté tota la informacié relativa a les caracteristiques sociodemografiques
provinents de la fitxa inicial, informacié provinent del sistema de monitoritzacio del propi
programa i, finalment, algunes dades sociodemografiques incloses en els indicadors per
mesurar I'éxit del programa. D’aquesta manera, s’han pogut obtenir els seguents blocs

d’informacio:

- La informacié sociodemografica relativa a la persona afectada per un trastorn
mental sever.

- La informacié sociodemografica relativa al curador® d’'un familiar amb un trastorn
mental sever

- Lainformacié relativa a la relacié existent entre ambdues figures.

A Tlinici de I'avaluacio, es va comptar amb un total de 224 families al programa Activa’t
per la Salut Mental les quals s’ha recollit informacid. En general, la taxa de no resposta
tant en la fitxa de derivacio com en els questionaris d’outcomes ha estat inferior al 3 % en

la gran majoria de les variables recollides.
Sociografia de la persona afectada per un trastorn mental sever

- Pel gue fa sexe de les persones afectades per un trastorn mental sever
(s’emprara també TMS com a sindnim), s’observa que un 62,50 % so6n homes

mentre que un 37,5 % s6n dones.

- L’edat mitjana es situa en 42 anys. Si donem una ullada a la seva distribucio6 en el
seguent grafic, s’'observa que I'edat mediana es situa en els 41 anys . Aixi mateix,

el rang interquartilic ho fa entre els valors de 35 i 49 anys.

2 Els géneres masculi o femeni emprats en aquest document designen tant les dones
com els homes. En cas contrari, es fara notar aguest aspecte en el si del mateix cos del
text.
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Pel que fa al nivell d’estudis, veiem com només una minoria ha finalitzat estudis
universitaris (el 11,2 %). La majoria dels usuaris han finalitzat estudis primaris
(42,9 %) o secundaris (42,8 %). Cal destacar, finalment, que un 3,13 % dels

usuaris es qualifica com a sense estudis.

Només un 12,5 % declarava que estava estudiant mentre el restant 87,5 % no.
Aixi mateix, només un 6,7 % va reportar que treballava mentre que restant 93,3 %

no ho feia.

Pel qué fa al seu estat civil, la taula seguent reporta informacié sobre com la
majoria de les persones amb un trastorn mental sever romanen solteres (63,78

%), mentre que nomeés un 30,27 % manté actualment una relacio de parella.

Estat civil usuari Freq. Percent Cum.
Casada / En parella 56 30.27 30.27
Separada / Divorciada 11 5.95 36.22
Soltera 118 63.78 100.00

Total 185 100.00

Si atenem ara al nucli de convivéncia, s’observa a la taula segiient com la majoria
de les persones amb un TMS viuen amb la familia de primer grau (un 66,67 %).

De lluny es situen els percentatges referents a d’altres categories.

Nucli convivencia usuari Freq. Percent Cum.
Altres 2 1.17 1.17
Familia de ler grau 114 66.67 67.84
Familia de 2on grau 3 1.75 69.59
Parella 12 7.02 76.61
Parella + Fills 20 11.70 88.30
Sé6l/a 20 11.70 100.00

Total 171 100.00
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- Finalment, encara que reportat de manera limitada (50 casos dels 224 possibles),
la seguent taula informa sobre el régim de tinenca de la llar de l'usuari. En
concret, el 46 % tenen un habitatge ja pagat, el 28 % té una propietat amb

hipoteca i, finalment, un 26 % viu en régim de lloguer.

Tinenca de l'habitatge usuari Freq. Percent Cum.
Lloguer 13 26.00 26.00
Propietat amb hipoteca 14 28.00 54.00
Propietat ja pagada 23 46.00 100.00

Total 50 100.00

- Pel que fa als diferents tipus de trastorn mental existents®, la segiient taula mostra
com n’existeix una prevalenga de les persones afectades per esquizofrénia (52,23
%), seguits pels afectats per un trastorn bipolar (20,09 %) i, a major distancia, els
usuaris amb un trastorn esquizoafectiu (12,5 %). La resta de trastorns mentals
severs sOn percentatges petits, encara que amb certa heterogeneitat pel que fa a
la patologia mental severa.

Trastorn mental Freq. Percent Cum.
Esquizofrenia 117 52.23 52.23
Trastorn bipolar 45 20.09 72.32
Trastorn depressiu recurrent 19 8.48 80.80
Trastorn esquizoafectiu 28 12.50 93.30
Trastorn esquizotipic 2 0.89 94.20
Trastorn psicotic 8 3.57 97.77
Trastorns delirants 5 2.23 100.00

Total 224 100.00

Sociografia de les persones curadores d’un familiar afectat per un trastorn
mental sever

- La majoria de curadors participants en la mostra Activa’t son dones (70,98 %),

mentre que nomeés el 29,02 % sén homes.

- L’edat mitjana dels curadors es situa en 59 anys. Si donem una ullada en el
seguent grafic a la seva distribucio, s’observa que I'edat mediana es situa en els

60 anys . Aixi mateix, el rang interquartilic * ho fa entre els valors de 52 i 67 anys.

® Els criteris diagnostics als que ens referim en aquest informe corresponen amb els criteris
d’inclusié del disseny experimental del programa Activa’t per la Salut Mental. Aquests criteris es
corresponen amb el llistat seglient de grups diagnostics: a) esquizofrenia, trastorn esquizotipic,
trastorn esquizoafectiu i trastorns delirants F20,F21, F22, F24, F25 (CIE10); 295, 301.22 (CIE9); b)
Trastorn bipolar i trastorn depressiu recurrent - F31 i F33 (CIE10), 296 (CIE9)

“El rang interquartilic és la diferencia entre el quartil inferior i el quartil superior. Entre el quartil
inferior i el quartil superior hi tindrem com a minim el 50 % de les observacions centrals de la
mostra.
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Amb relacio al nivell d’estudis, s’observa com només un 10,71 % reporta haver
assolit estudis universitaris, un 37,95 % disposa d’estudis secundaris i un 41,07 %

de primaris. Finalment, cal remarcar que un 10,27 % afirmen no tenir estudis.

En el moment del sorteig, només un 5,8 % dels curadors afirmava que estudiava,
mentre un 94,2 % no. Aixi mateix, un 36,61 % reportaven que treballaven, mentre
que la resta no (un 63,39 %). Dels que treballaven, un 65,85 % ho feien a temps
complet mentre que el restant 34,15 % ho feien a temps parcial.

Pel qué fa al seu estat civil, la taula seguent reporta informacié sobre com la
majoria de les persones curadors estan casades (un 71,43 %), mentre que

queden lluny els percentatges corresponents a d’altres estats civils.

Estat civil curador Freqg. Percent Cum.
Casada / En parella 125 71.43 71.43
Separada / Divorciada 23 13.14 84.57
Soltera 10 5.71 90.29
Vidua 17 9.71 100.00

Total 175 100.00

Si atenem ara al nucli de convivéncia, s’observa a la taula segiient com la majoria
dels curadors d’una persona amb un TMS viuen amb la familia de primer grau (un
41,03%), mentre que un 34,62 % ho fa amb la parella i els seus fills. De lluny es

situen els percentatges referents a d’altres categories.



Nucli conviveéncia curador Freqg. Percent Cum.
Altres 7 4.49 4.49
Familia de ler grau 64 41.03 45.51
Familia de 2on grau 8 5.13 50.64
Parella 16 10.26 60.90
Parella + Fills 54 34.62 95.51
Sé6l/a 7 4.49 100.00

Total 156 100.00

- Finalment, encara que reportat de manera limitada (49 casos dels 224 possibles),
la seglient taula informa sobre el regim de tinenca de la llar del curador de la
persona amb un TMS. En concret, el 57,14 % tenen un habitatge ja pagat, el
24,49 % té una propietat amb hipoteca i, finalment, un 18,37 % viu en régim de

lloguer.
Tinenca de 1l'habitatge curador Freq. Percent Cum.
Lloguer 9 18.37 18.37
Propietat amb hipoteca 12 24.49 42.86
Propietat ja pagada 28 57.14 100.00
Total 49 100.00

Informacio relativa a la relacié entre ambdues figures

- Pel que fa al vincle amb la persona amb un TMS, la seglent taula mostra con la
majoria dels curadors sén pares/mares de les persones afectades (un 62,33 %),
mentre que un 22,87 % en sOn conjuges. La resta de valors de percentatges

relatius a d’altres categories disten de forma significativa d’aquests dos

majoritaris.
Relacié amb

l'usuari Freq. Percent Cum.
Conyugue 51 22.87 22.87
Padre/madre 139 62.33 85.20
Hijo 7 3.14 88.34
Hermano 21 9.42 97.76
Amigo 1 0.45 98.21
Otra 4 1.79 100.00

Total 223 100.00

- Pel qué fa a la convivencia en una mateixa llar, només el 19,82 % no conviuen en

la mateixa llar mentre que la resta (el 80,18 %) si ho fa.

- Si atenem ara al temps que empra el cuidador amb l'usuari, la seguent taula
mostra com el 70,27 % dels curadors empren més de 28 hores setmanals amb

una persona amb un TMS (més de 4 hores al dia).



Hores setmanals amb 1l'usuari Freq. Percent Cum.
Entre 1 yv 4 horas a la semana (menos de 12 5.41 5.41
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 13 5.86 11.26
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 10 4.50 15.77
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 14 6.31 22.07
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 y 17 7.66 29.73
M4ds de 28 horas a la semana (mas de 4 h 156 70.27 100.00

Total 222 100.00

Finalment, la majoria de cuidadors (el 75,08 %) reporten que la qualitat de la

relacié amb la persona afectada per un TMS és molt bona o bona. Un 11,42 % la

qualifica com a normal i un 12,78 % considera que la seva relacio és regular,

dolenta o molt dolenta.

Qualitat de

la relacid Freq. Percent Cum.
Muy buena 89 40.64 40.64
Buena 77 35.16 75.80
Normal 25 11.42 87.21
Regular 21 9.59 96.80
Mala 5 2.28 99.09
Muy mala 2 0.91 100.00

Total 219 100.00




3. Outcomes del programa

En aquest apartat passem a descriure aquella informacié relativa als indicadors escollits
per valorar I'éxit del programa Activa’'t per la Salut Mental. Els outcomes escollits es
caracteritzen per permetre incorporar en I'analisi com la propia persona afectada descriu
la seva situaci6. Més concretament, es presenta informacid sobre el procés de
recuperacio personal de la persona afectada per un trastorn mental sever, la carrega de
cura del curador d’'un familiar afectat per una persona amb un trastorn mental sever tant
en la seva dimensié objectiva com subjectiva i, finalment, el recolzament social percebut

pels curadors en la seva vida quotidiana.

En cada apartat, en la narracié del document s’inclouran les dades primaries relatives a

les diferents variables que fonamenten I'analisi.

3.1 Recuperacio personal

3.1.1 Que entenem per recuperacié personal?

Davant d’un diagnostic i tractament professional (clinic o social), cada vegada més es
reclama la centralitat de la persona afectada en determinar aquelles decisions que
afecten a la seva millora per assolir una millor qualitat de vida. Sorgeix, i guanya
progressivament més importancia, el concepte de recuperacié personal (Anthony 1993;
Jacobson i Curtis 2000; Garcia-Cubillana et al. 2006).

La recuperacié d’'una persona amb trastorn mental esdevé un procés de transformacio
personal de la persona afectada per tal de visqui una vida que consideri plena i que
maximitzi la seva capacitat de decisidé i participacié en la vida social. Es tracta d’'un
concepte que reforga 'autonomia de la persona que pateix el trastorn mental, la seva

capacitat de decisio i, finalment, la comprensio holistica de la patologia.

10



3.1.2 Les caracteristiques del questionari Stori

El gluestionari Stages of Recoveri (Stori) és un questionari compost per 50 preguntes
agrupades en 10 blocs, les quals es responen amb una escala Likert® que s’estén de 0
(Fals) a 5 (vertader). La seva administracio dura uns 15 minuts i es tracta d’'un qiestionari
autoadministrat. El glestionari ha estat sotmés a un procés de validacié per part dels
seus creadors (Andresen, Caputi, i Oades 2006).

La construccio d’aquest instrument es basa en un model previ, elaborat pels mateixos
autors (Andresen, Oades, i Caputi 2003), en el que desenvolupen un itinerari de
recuperacié en cinc fases consecutives. Per elaborar aquestes etapes sequiencials, els
autors van portar a terme una revisio sistematica de la literatura i una recerca gualitativa
posterior per tal de copsar el significat del ‘cami’ de la recuperacié des del punt de vista
de les persones afectades. La taula seglient determina aguestes cinc etapes, detallant

per cada una les seves caracteristiques:

Etapa Caracteristiques

Moratoria Temps de desistiment personal caracteritzat
per un sentiment profund de perdua i manca
d’esperanca

Consciencia Incipient consciencia personal de que no tot
esta perdut i que millorar és possible
Preparacio Temps en el que s’entomen els avantatges i

inconvenients de la recuperacio i es comenca
a pensar a nivell practic en com recuperar-se
Reconstrucci6 Temps en el que es treballa activament en la
recuperacid, fixant objectius assolibles i
recuperant el control de la propia vida
Creixement Temps en el que es viu una vida plena,
caracteritzat per propia gesti6 del trastorn,
resiliéncia i un sentiment positiu d’'un mateix.

La ubicaci6 de cada enquestat en I'estadi actual equival al que tingui la puntuacié mitjana
meés elevada dels cinc. En cas d’empat entre dos estadis, s’agafa I'estadi més alt de la
taula anterior. Per exemple, si un enquestat ha obtingut un 25 tant en I'estadi moratoria

com consciéncia, se l'ubicaria en la fase de consciéncia.

® A diferéncia de les preguntes dicotomiques amb resposta si/no, I'escala de Likert ens permet
mesurar actituds i conéixer el grau de conformitat de I'enquestat amb qualsevol afirmacié que li
proposem. Resulta especialment util emprar-la en situacions en les quals volem que la persona
matisi la seva opinié. En aquest sentit, les categories de resposta ens serviran per capturar la
intensitat dels sentiments de I'enquestat cap a aquesta afirmacio.
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3.1.3 Resultats relatius a les persones afectades per un TMS a ‘Activa’t per la

Salut Mental’®

La taula seguent fa referéncia a la proporcié de persones enquestades que s’ubiquen en
cada una de les fases successives de litinerari de recuperacio. Un 22,32 % de les
persones enquestades s’ubiquen en la fase de moratoria, el qual es caracteritza per un
sentiment profund de pérdua i manca de confianca. El 24,11 % ho fa dins de la fase de
consciencia, en la qual la persona comenca a desenvolupar una incipient consciencia
personal de que no tot esta perdut i és possible millorar. Finalment, un 12,95 % resten a
la fase de preparacio, caracteritzada per un primer plantejament teoric sobre com sortir
de la situacié actual. Aquests serien les tres fases en que, segons el model, la persona
encara no ha emprés cap accio practica per iniciar el seu itinerari de recuperacié. De
forma global, les persones que es troben en aquesta situacio d’inactivitat representen el
59,38 %. Per contra, les persones que s’ubiquen en la fase de reconstruccio sén el 18,75

% i, finalment, les de creixement sén un 21,88 %’.

Estadi Stori Freq. Percent Cum.

moratoria 50 22.32 22.32

conciencia 54 24.11 46.43

preparacion 29 12.95 59.38

reconstruccion 42 18.75 78.13

crecimiento 49 21.88 100.00
Total 224 100.00

De forma complementaria, també es pot caracteritzar la situaci6 de partida del quiestionari
Stori en la mostra Activa’'t per la Salut Mental si atenem a les puntuacions mitjanes de
cada estadi. Tal i com veiem en la taula seglent, les puntuacions mitjanes sén quasi el 50

% de la puntuacié maxima que permet el test en cada fase.

m
Moratoria 24 punts
Conciencia 32 punts
Preparacion 30 punts
Reconstruccion 31 punts
Crecimiento 29 punts

® L'annex | detalla les puntuacions mitjanes per cada pregunta del questionari, aixi com la seva
desviaci6 estandard

" En les taules de tot el document s’ha optat per respectar I'idioma original del glestionari en
questio, atés que és I'idioma en el que s’ha validat estadisticament
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En si mateixes, aquestes xifres son dificilment interpretables de forma aillada. Caldra,
aleshores, una segona mesura amb el mateix instrument per veure quina n’ha estat
I’evolucié — tant en la proporcidé de persones que conté cada estadi com en la puntuacio

mitjana de cada estadi de recuperacio.
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3.2 La carrega de cura derivada de [’atencié a una
persona amb un Trastorn Mental Sever

3.2.1 Qué entenem per carrega de cura?

El desenvolupament de la psiquiatria comunitaria ha comportat que moltes de les tasques
de cura que antigament es realitzaven en centres hospitalaris es realitzin ara en I'ambit
familiar. Aquest procés ha tingut com a consequéncia que nombroses families hagin
hagut de fer front a obligacions que comporten la cura d’'un familiar amb un trastorn
mental sever. A partir d'aquest canvi, s’ha generat un interés en saber, no solament com
millora qualitat de vida de les persones amb un TMS, sin6 també com ho fa els efectes

gue té la carrega de cura sobre els seus familiars.

Aquest gir implica prestar atencio al fet que els curadors assumeixen una obligacié no
retribuida ni esperada respecte el familiar que pateix el trastorn, de forma sobtada, pero
també amb caracter cronic. En diferents intensitats les persones que pateixen un TMS
requereixen d’'un curador per poder portar a terme les seves obligacions tant personals
com socials. Al mateix temps, poden requerir d’'una assisténcia continuada en la seva
vida diaria i en ocasions una contenci6 freqtient davant els canvis de conducta derivats

del seu trastorn.

La carrega de cura repercuteix en diferents arees de la vida del curador: les tasques
domestiques, les relacions de parella, les familiars i les socials o la disponibilitat de temps
lliure. Aquestes arees s’agrupen en dues dimensions: la carrega objectiva i la carrega

subjectiva.

La carrega objectiva es defineix com a qualsevol alteracié potencialment verificable o
quantificable en la vida del curador derivada del trastorn mental sever del seu familiar.
S’origina de manera molt rellevant en la tasca de supervisié i d’activacié de la persona
amb un TMS. La supervisi6 fa referéncia als esforcos familiars dedicats a que la persona
amb TMS prengui la medicacid, dormi i no presenti alteracions greus de conducta.
L’activacio inclou totes les tasques relacionades amb la motivacié de la persona afectada
en la vessant de la cura personal, alimentacio i activitats de la vida diaria i, en molts
casos, la suplencia de la persona afectada en aquesta davant la impossibilitat de que ell

mateix les assumeixi.

14



La carrega subjectiva fa referéncia a la sensacid de portar a terme una obligacio
originada en les tasques propies d’un curador i en el fet que un familiar pateixi un trastorn
mental sever. La carrega subjectiva es relaciona amb la propia tensié de les relacions
interpersonals entre persona afectada i curador, aixi com les preocupacions generals
relacionades amb aspectes com la salut, el tractament i el futur de la persona afectada en

absencia del curador.

3.2.2 Les caracteristiques del guestionari ECFOS

L’ECFOS-II és un questionari amb una duracié aproximada d’una hora. El seu ambit
d’'aplicacié és els cuidadors de persones amb un trastorn mental sever. L’'entrevista
comenca amb un apartat introductori en el que es recullen aspectes sociodemografics i
segueix amb diferents ambits que avaluen les dimensions de la carrega familiar: I'ajut
proporcionat en les activitats de la vida diaria, la contencio realitzada dels comportaments
alterats, un llistats de les despeses economiques, I'impacte sobre la vida del cuidador, els
motius de preocupacié per la persona afectada, I'ajut disponible, els efectes percebuts
sobre la salut i les repercussions globals experimentades tant a nivell individual como
familiar. Cada un d’aquests moduls es valora mitjancant respostes dicotdmiques o
mitjancant escales tipus Likert, les quals oscil-len entre 4 i 5 punts. L’escala original fou
adaptada i validada en la poblaci6 espanyola obtenint puntuacions de consistencia
interna alfa de Cronbach de 0,85 (Vilaplana et al. 2007).

3.2.3 Resultats relatius a les persones curadores ‘Activa’t per la Salut Mental’

En aquest apartat es descriuen els resultats agregats de I'enquesta ECFOS sobre el
nivell de carrega de cura tant objectiva com subjectiva derivada de I'atencié a un familiar
amb un trastorn mental sever. En concret, es detallaran els resultats dels seguents

moduls:

- A. Assisténcia en activitats de la vida quotidiana

- B. Supervisié de comportaments molestos o problematics

- C. Despeses economiques

- D. Consequéncia en la rutina diaria del curador i pérdues d’oportunitats

sociolaborals

E. Preocupacions generals

F. Ajut del que disposa el curador
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- H. Avaluacié global de les consequiéncies de la cura d’un familiar afectat per un

trastorn mental sever
A. Assisténcia en activitats de la vida quotidiana
Aquest apartat presenta una descripcié estadistica de la informacio relativa a I'ajut que
rep una persona amb un trastorn mental sever per part del seu curador principal per
portar a terme les activitats de la seva vida quotidiana. Els resultats es refereixen al mes

anterior a haver realitzat 'enquesta.

Al. Cura personal

- El 33,48 % dels curadors enquestats reportaren que en el mes anterior a la
realitzacié de I'enquesta van haver de prestar suport a la cura personal perqué
el seu familiar no s’ocupa per si mateix. Dels que reportaren que si, un 20 % ho
van haver de fer entre 3 i 6 vegades a la setmana, mentre que el 44 % cada dia.
Aixi mateix, el 79,73 % dels enquestats hi dediquen com a maxim 7 hores a la
setmana (entre 30 minuts i 1 hora al dia). A nivell subjectiu, al voltant del 66,66 %

dels curadors expressen que aquest ambit els preocupa bastant o molt.

Preocupacid
Freqiiéncia aseo personal Freq. Percent Cum. aseo
personal Freq. Percent Cum.
ninguna 1 1.33 1.33
menos de 1 vez por semana 11 14.67 16.00 Nada 11 14.67 14.67
1 o 2 veces por semana 15 20.00 36.00 poco 14 18.67 33.33
3 a 6 veces por semana 15 20.00 56.00
todos los dias 33 44.00 100.00 Bastante 28 S 70.67
Mucho 22 29.33 100.00
Total 75 100.00

Total 75 100.00

Hores aseo personal Freq. Percent Cum.

Menos de una hora a la semana 19 25.68 25.68

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 21 28.38 54.05

De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 19 25.68 79.73

De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 7 9.46 89.19

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 vy 5 6.76 95.95

De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 vy 2 2.70 98.65

M&s de 28 horas a la semana (mas de 4 h 1 1.35 100.00

Total 74 100.00

A2. Gesti6 de la medicacid

- EI 30,36 % dels enquestats expressen que han hagut de realitzar tasques de cura
relacionades amb la gesti6 de la medicacié de la persona amb un trastorn
mental sever que tenen a carrec perqué no se n‘ocupa per si mateix o no la pren

adequadament. Dels que realitzaren tasques relatives a la medicacié, un 57,35 %
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manifesten que ho han de fer a diari, mentre que un 41,18 % restant ho han de fer
entre 1 i 6 vegades a la setmana. Addicionalment, un 41,18 % hi dediquen entre 1
i 4 hores a la setmana, un 17,65 % hi dediquen entre 5 i 7 hores i, en contrast, un
32,35 % hi dediquen menys d’una hora. A nivell de carga subjectiva, el 54,42 %
els hi preocupa aquest aspecte bastant o molt, mentre que un no menyspreable

29,41 % no els preocupa gens.

Freqgiiéncia medicacié Fre Percent Cum Preocupacio
d d- ) medicacid Freq. Percent Cum.
ninguna 1 1.47 1.47
menos de 1 vez por semana 8 11.76 13.24 Nada 20 29.41 29.41
1 o 2 veces por semana 10 14.71 27.94 poco 11 16.18 45.59
3 a 6 veces por semana 10 14.71 42.65 Bastante 10 14.71 60.29
todos los dias 39 57.35 100.00 Mucho 27 39.71 100.00
Total 68 100.00 Total 68 100.00

Hores medicacid Freq. Percent Cum.

Menos de una hora a la semana 22 32.35 32.35

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 28 41.18 73.53

De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 12 17.65 91.18

De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 3 4.41 95.59

Mas de 28 horas a la semana (mas de 4 h 3 4.41 100.00

Total 68 100.00

A3. Tasques domeéstiques

El 55,36 % dels curadors d’'una persona amb un trastorn mental sever expressen
que han hagut de realitzar tasques de cura relacionades amb les tasques
domeéstiques. Dels curadors que han hagut de realitzar tasques domestiques, el
20,47 % esmenta que ho realitza entre 1 i 2 vegades a la setmana, el 22,05 %
entre 31 6 i, finalment, el 43,31 % ho realitza practicament a diari. En clau de
temps dedicat, el 15,87 % hi dedica menys d’'una hora a la setmana, encara que
un 21,43 % s’hi dedica entre 8 i 14 hores a la setmana i un 13,49 % ho fa un
minim 15 hores a la setmana fins a un maxim de 28. En clau subjectiva, el 74,8 %

dels enquestats es senten bastant o molt preocupats amb aquest tema.

L X Preocupacid
Freqliéencia tasques de
tasques de
casa Freq. Percent Cum.
casa Freq. Percent Cum
ninguna 7 5.51 5.51
Nada 19 14.96 14.96
menos de 1 vez por semana 11 8.66 14.17
poco 13 10.24 25.20
1 o 2 veces por semana 26 20.47 34.65
Bastante 45 35.43 60.63
3 a 6 veces por semana 28 22.05 56.69
) Mucho 50 39.37 100.00
todos los dias 55 43.31 100.00
Total 127 100.00
Total 127 100.00
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Hores tasques de casa Freq. Percent Cum.

Menos de una hora a la semana 20 15.87 15.87

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 29 23.02 38.89
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 33 26.19 65.08
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 27 21.43 86.51
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 4 3.17 89.68
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 y 6 4.76 94.44
Mas de 28 horas a la semana (mas de 4 h 7 5.56 100.00

Total 126 100.00

A4. Suport en les compres

- Un 43,30 % de les persones enquestades reconeixen dedicar part del seu temps
en prestar suport a les compres que realitza una persona amb un trastorn
mental sever. De les persones que presten suport, un 36,08 % ho fa entre 1 0 2
vegades a la setmana, mentre que un 30,93 % ho fa a diari. Un 22,68 % hi dedica
menys d’'una hora a la setmana, mentre que el 31,96 % ho fa entre 1 i 4 hores, el
13,40 % ho fa entre 5 7 hores i, finalment, el 18,56 % ho fa entre 8 i 14 hores a la
setmana. Relatiu a la valoraci6 subjectiva, el 48,45 % dels enquestats expressa la

seva vivencia amb aquest ambit de manera bastant o molt preocupant.

Preocupacid
Freqiiencia compra Freq. Percent Cum. compra Freq. Percent Cum.
ninguna 8 8.25 8.25 Nada 18 18.56 18.56
menos de 1 vez por semana 12 12.37 20.62 poco 32 32.99 51.55
1 o 2 veces por semana 35 36.08 56.70 Bastante 25 25.717 77.32
3 a 6 veces por semana 12 12.37 69.07 Mucho 22 22.68 100.00
todos los dias 30 30.93 100.00
Total 97 100.00
Total 97 100.00

Hores compra Freq. Percent Cum.

Menos de una hora a la semana 22 22.68 22.68

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 31 31.96 54.64

De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 13 13.40 68.04

De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 18 18.56 86.60

De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 8 8.25 94.85

De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 y 3 3.09 97.94

Ma&s de 28 horas a la semana (més de 4 h 2 2.06 100.00

Total 97 100.00

A5. Els horaris dels apats

- El 21,88 % dels curadors enquestats afirmen que la persona amb un trastorn
mental sever de la qual tenen cura no s’adapta a la rutina familiar durant els
horaris d’apats. Més concretament, d’aquest 21,88 %, un 22,45 % dels curadors
prepara el menjar entre 1 o 2 vegades a la setmana, un 32,65 % ho fa entre 316 i,
finalment, un 20,41 % ho fa cada dia. Aixi mateix, un 30,61 % hi dedica menys

d’'una hora a la setmana, un 51,02 % hi dedica entre 1 i 7 hores pero, en contrast,
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un 18,36 % ho fa més de 8 hores a la setmana. Pel que a fa la percepcio
subjectiva d’aquest ambit, el 28,57% no els preocupa gens mentre que el 46,94 %

els preocupa bastant o molt.

Fregiiéncia rutina Preocupacid
familiar Freq. Percent Cum. rutrina
familiar Freq. Percent Cum.
ninguna 8 16.33 16.33
menos de 1 vez por semana 4 8.16 24.49 Nada 14 28.57 28.57
1 o 2 veces por semana 11 22.45 46.94 poco 12 24.49 53.06
3 a 6 veces por semana 16 32.65 79.59 Bastante 15 30.61 83.67
todos los dias 10 20.41 100.00 Mucho 8 16.33 100.00
Total 49 100.00 Total 49 100.00
Hores rutina familiar Freq. Percent Cum.
Menos de una hora a la semana 15 30.61 30.61
Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 14 28.57 59.18
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 11 22.45 81.63
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 3 6.12 87.76
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 4 8.16 95.92
M&s de 28 horas a la semana (mads de 4 h 2 4.08 100.00
Total 49 100.00

A6. Acompanyar el seu familiar afectat

- ElI 17,41 % dels curadors enquestats manifesten que han hagut d’acompanyar al
seu familiar afectat per un trastorn mental sever atés que ell/ella no pot
desplacar-se sol/a caminant o amb transport public. Del total que han hagut
d’acompanyar al seu familiar, un 46,16 % acompanya al seu familiar entre 3 i 7
vegades a la setmana, mentre que un 48,72 % ho fa entre menys d'1 i 2 vegades
a la setmana. El 51,28 % % hi dedica un maxim de 4 hores a la setmana, mentre
que la resta ho fa en un volum d’hores superior. Pel que fa la valoracié subjectiva

d’aquest ambit, el 46,16 % manifesta que li preocupa bastant o molt.

Freqliéncia acompanyar Freq. Percent Cum. Preocupacid
acompanyar Freq. Percent Cum.
ninguna 2 5.13 5.13
menos de 1 vez por semana 8 20.51 25.64 Nada 9 23.08 23.08
1l o 2 veces por semana 11 28.21 53.85 poco 12 30.77 53.85
4 10.2 4.1
3 @ 6 veces por semana 0-26 64.10 Bastante 11 28.21 82.05
todos los dias 14 35.90 100.00
Mucho 7 17.95 100.00
Total 39 100.00
Total 39 100.00
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Hores acompanyar Freq. Percent Cum.

Menos de una hora a la semana 9 23.08 23.08

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 11 28.21 51.28
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 3 7.69 58.97
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 6 15.38 74.36
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 vy 6 15.38 89.74
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 vy 1 2.56 92.31
Mas de 28 horas a la semana (mads de 4 h 3 7.69 100.00

Total 39 100.00

A7. Administracié dels diners

- El 45,54 % manifesta que el seu familiar no administra de forma autonoma els
diners i per tant han de realitzar tasques de suport en aquest ambit. D’aquest
45,54 %, el 59,80 % reconeix dedicar-s’hi cada dia a aquesta tasca. Aixi mateix, el
83,33 % dels enquestats hi dediquen com a maxim un total de 7 hores setmanals.
Pel que fa a la valoracio de la carrega subjectiva, el 63,72 % els preocupa bastant

0 molt aquest ambit.

Preocupacid
Freqiiéncia diners Freq. Percent Cum. diners Freq Percent Cum
ninguna 4 3.92 3.92 Nada 19 18.63 18.63
.7 .
menos de 1 vez por semana 12 11.76 15.69 poco 18 17.65 36.27
1 o 2 veces por semana 15 14.71 30.39
Bastante 27 26.47 62.75
3 a 6 veces por semana 10 9.80 40.20
) Mucho 38 37.25 100.00
todos los dias 61 59.80 100.00
Total 102 100.00 Total 102 100.00
Hores diners Freq. Percent Cum.
Menos de una hora a la semana 29 28.43 28.43
Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 41 40.20 68.63
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 15 14.71 83.33
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 9 8.82 92.16
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 3 2.94 95.10
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 y 3 2.94 98.04
Més de 28 horas a la semana (mas de 4 h 2 1.96 100.00
Total 102 100.00

A8. Organitzacié personal del temps

- El 56,19 % dels curadors afirmen que el seu familiar no organitza bé el seu
temps, i per tant ’han d’ajudar a acomplir els seus horaris laborals, d’estudis o en
I'organitzacié del seu temps lliure. Del conjunt de curadors que han d’ajudar a
acomplir els horaris, un 40,32 % ho fa a diari mentre que un 27,42 % ho fan entre
3 0 6 vegades a la setmana. Addicionalment, el 68,29 % afirmen dedicar-hi fins a
un maxim de 7 hores a la setmana. En clau subjectiva, el 70,4 % afirmen que

aguesta vessant els hi preocupa bastant o molt.
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Preocupacié
Freqgiiencia organitzacié organitzaci
temps Freq. Percent Cum. 6 temps Freq. Percent Cum
ninguna 3 2.42 2.42 Nad 12 5. 60 9. 60
menos de 1 vez por semana 16 12.90 15.32 ada : :
1 o 2 veces por semana 21 16.94 32.26 poco 25 20.00 29.60
3 a 6 veces por semana 34 27.42 59.68 Bastante 46 36.80 66.40
todos los dias 50 40.32 100.00 Mucho 42 33.60 100.00
Total 124 100.00 Total 125 100.00
Hores organitzacidé temps Freq. Percent Cum
Menos de una hora a la semana 21 17.07 17.07
Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 43 34.96 52.03
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 20 16.26 68.29
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 14 11.38 79.67
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 12 9.76 89.43
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 y 4 3.25 92.68
Mé&s de 28 horas a la semana (més de 4 h 9 7.32 100.00
Total 123 100.00
A9. Anar sol a consultes, revisions o als centres de tractament
- El 38,57 % dels curadors enquestats afirmen que el seu familiar no va sol a
.. ,
consultes, revisions o als centres de tractament. D’aquest grup de curadors, el
65,12 % ajuda al seu familiar menys d’'una vegada a la setmana i el 25,58 % ho fa
entre 1 0 2 vegades per setmana. Aixi mateix, el 75,29 % hi dedica un maxim de 4
hores a la setmana. Si atenem a la valoracié de la carrega subjectiva, el 68,24 %
dels curadors afirmen que els preocupa res o poc aquest ambit.
Preocupacid
Freqgliencia tractament Freq. Percent Cum. tractament Freq. Percent Cum.
ninguna 2 2.33 2.33 Nada 40 47.06 47.06
menos de 1 vez por semana 54 62.79 65.12 poco 18 21.18 68.24
1l o 2 veces por semana 22 25.58 90.70 Bastante 21 24.71 92.94
3 a 6 veces por semana 6 6.98 97.67 Mucho 6 7.06 100.00
todos los dias 2 2.33 100.00
Total 85 100.00
Total 86 100.00
Hores tractament Freq. Percent Cum
Menos de una hora a la semana 39 45.88 45.88
Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 25 29.41 75.29
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 8 9.41 84.71
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 7 8.24 92.94
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 2 2.35 95.29
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 y 3 3.53 98.82
Mas de 28 horas a la semana (mas de 4 h 1 1.18 100.00
Total 85 100.00



A10. Gestions administratives

- EI 54,26 % dels enquestats posen de manifest que el seu familiar no realitza per si

mateix gestions administratives com sol-licituds de feina o aquelles amb

’'administracié publica. D’aquests curadors que han de prestar suport en aquest

ambit, el 95,04 % dels curadors enquestats manifesten que s’hi dediquen un

maxim de dues vegades a la setmana. Aixi mateix, el 83,05 % hi dedica un maxim

de 4 hores setmanals. Pel que fa a la valoraci6 subjectiva de la carrega de cura, el

65,29 % valora la carrega d’aquesta dimensié com a res o poc preocupant.

Vv

Preocupacid
Freqgliéncia gestid gestid
administrativa Freq. Percent Cum administrat
iva Freq. Percent Cum
ninguna 31 25.62 25.62
menos de 1 vez por semana 60 49.59 75.21 Nada 39 32.23 32.23
1 o 2 veces por semana 24 19.83 95.04 poco 40 33.06 65.29
3 a 6 veces por semana 3 2.48 97.52 Bastante 29 23.97 89.26
todos los dias 3 2.48 100.00 Mucho 13 10.74 100.00
Total 121 100.00 Total 121 100.00
Hores gestidé administrativa Freq. Percent Cum.
Menos de una hora a la semana 67 56.78 56.78
Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 31 26.27 83.05
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 10 8.47 91.53
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 7 5.93 97.46
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 2 1.69 99.15
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 y 1 0.85 100.00
Total 118 100.00

B. Supervisié de comportaments alterats o problematics

Aquest bloc presenta la informacié agregada relativa a aquells comportaments derivats

d’un trastorn mental sever i que, a judici del seu curador, poden ser considerats com a

alterats o problematics. En general, preguntant per qualsevol tipus de comportament, tal i

com veiem a la seguent taula, el 57.61 % dels curadors dediquen menys d’'una hora a la

setmana a aquest aspecte, tot i que el 25 % hi dediquen ja entre 1 i 4 hores. La resta

d’enquestats, encara que en un percentatge menor, si que hi poden dedicar entre 5 hores

fins a un total de 28.
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Hores de contencidé de comportaments Freq. Percent Cum.
Menos de una hora a la semana 106 57.61 57.61

Entre 1 y 4 horas a la semana (menos de 46 25.00 82.61
De 5 a 7 horas a la semana (entre 30 mi 12 6.52 89.13
De 8 a 14 horas a la semana (entre 1 ho 8 4.35 93.48
De 15 a 21 horas a la semana (Entre 2 y 4 2.17 95.65
De 22 a 28 horas a la semana (entre 3 vy 2 1.09 96.74
Mas de 28 horas a la semana (mas de 4 h 6 3.26 100.00

Total 184 100.00

B1l. Comportament extravagant o inadequat

- De manera més especifica, el 50,44 % dels enquestats afirma que el seu familiar
amb un trastorn mental sever es comporta habitualment de forma extravagant o
inadequada, arribant a provocar-los incomoditat. D’aquest 50 %, en els darrers 30
dies, només el 24,55 % no s’ha comportat aixi. Per contra, el 26,36 % ho ha fet
menys d’'una vegada a la setmana, el 24,55 % entre 1 i dues vegades, el 12,73 %
entre 3 i 6 i, finalment, el 11,82 % ho ha fet a diari. Pel que fa a la valoraci6
subjectiva, el 80,91 % es van sentir bastant o0 molt incomodes en el decurs

d’aquesta mena de comportaments.

Freqgiiencia incomoditat
comportaments Freq. Percent Cum.
ninguna 27 24.55 24.55
menos de 1 vez por semana 29 26.36 50.91
1 o 2 veces por semana 27 24.55 75.45
3 a 6 veces por semana 14 12.73 88.18
todos los dias 13 11.82 100.00
Total 110 100.00
Preocupacid
incomoditat
comportamen
ts Freq. Percent Cum.
Nada 9 8.18 8.18
poco 12 10.91 19.09
Bastante 32 29.09 48.18
Mucho 57 51.82 100.00
Total 110 100.00

B2. Cridar 'atencié

- EI 32,74 % dels curadors afirmen que el seu familiar fa coses per cridar I’atencié.
D’aquest 32,74 %, en els darrers 30 dies, el 49,30 % dels enquestats afirmen que
el seu familiar ho ha fet cap o menys d’'una vegada, encara que el 43,66 % ho fa

entre 1 i 6 vegades a la setmana. A nivell més subjectiu, el 65,28 % dels
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enquestats viuen amb bastant o molta preocupacid aquesta mena de

comportaments.
Freqtiéncia cridar
l'atencid Freq. Percent Cum.
ninguna 15 21.13 21.13
menos de 1 vez por semana 20 28.17 49.30
1 o 2 veces por semana 18 25.35 74.65
3 a 6 veces por semana 13 18.31 92.96
todos los dias 5 7.04 100.00
Total 71 100.00
Preocupacid
cridar
l'atencid Freq. Percent Cum.
Nada 9 12.50 12.50
poco 16 22.22 34.72
Bastante 22 30.56 65.28
Mucho 25 34.72 100.00
Total 72 100.00

B3. Molésties nocturnes

- El 19,64 % dels curadors enquestats expressen que el seu familiar causa
molésties a d’altres durant la nit. D’aquest 19,64 %, en els darrers 30 dies, el
48,78 % ho ha fet cap o alguna vegada a la setmana, mentre que el 39,02 % ho fa
entre 1 i 6 vegades a la setmana. Respecte a la valoraci6é subjectiva, el 68,3 %

dels enquestats viuen aquests episodis amb bastant o molta preocupacio.

Freqgiiencia molésties
altres Freqg. Percent Cum.
ninguna 6 14.63 14.63
menos de 1 vez por semana 14 34.15 48.78
1 o 2 veces por semana 10 24.39 73.17
3 a 6 veces por semana 6 14.63 87.80
todos los dias 5 12.20 100.00
Total 41 100.00
Preocupacid
molesties
altres Freq. Percent Cum.
Nada 3 7.32 7.32
poco 10 24.39 31.71
Bastante 14 34.15 65.85
Mucho 14 34.15 100.00
Total 41 100.00
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B4. Amenaces o insults

- El 31,25 % dels enquestats reconeixen que el seu familiar ha insultat o
amenacat a algu. D’aquest 31,25 %, en els darrers 30 dies, el 76,81 % esmenten
que ho ha fet cap o alguna vegada durant la setmana. Subjectivament, el 73,53 %

dels curadors viuen aquest ambit amb bastant o molta preocupacio.

Freqgiiencia violéencia Freq. Percent Cum.
ninguna 39 56.52 56.52
menos de 1 vez por semana 14 20.29 76.81
1l o 2 veces por semana 7 10.14 86.96
3 a 6 veces por semana 5 7.25 94.20
todos los dias 4 5.80 100.00
Total 69 100.00
Preocupacid

violeéncia Freq. Percent Cum.

Nada 10 14.71 14.71

poco 8 11.76 26.47

Bastante 19 27.94 54.41

Mucho 31 45.59 100.00

Total 68 100.00

B5. Idees de suicidi

- El 55.36 % dels curadors ha manifestat que el seu familiar els hi ha expressat
desitjos de mort o idees de suicidi. D’aquest 55,36 %, en els darrers 30 dies,
tanmateix, el 67,74 % no han manifestat cap intencié al respecte, mentre que el
21,77 % ho han fet menys d’'una vegada a la setmana. A nivell subjectiu, el 82,64

% dels enquestats viuen aquest ambit amb bastant o molta preocupacio.

Freqtiencia desigs suicidi Freq. Percent Cum.
ninguna 84 67.74 67.74
menos de 1 vez por semana 27 21.77 89.52
1 o 2 veces por semana 6 4.84 94.35
3 a 6 veces por semana 2 1.61 95.97
todos los dias 5 4.03 100.00

Total 124 100.00
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Preocupacid
desigs
suicidi Freq. Percent Cum.
Nada 12 10.08 10.08
poco 9 7.56 17.65
Bastante 24 20.17 37.82
Mucho 74 62.18 100.00
Total 119 100.00

B6. Consum abusiu d’alcohol

- El 7,17 % dels curadors enquestats manifesten que el seu familiar abusa de
I'alcohol. D’aquest 7,17 %, en els darrers 30 dies, pero, el 58,82 % no ho havien
fet mentre que el 23,53 % ho havia fet menys d’'una vegada a la setmana. A nivell

subjectiu, el 58,82 % dels enquestats reconeix que viu aquesta problematica amb

bastant o molta preocupacio.

Freqgiiencia alcohol Freq. Percent Cum.
ninguna 10 58.82 58.82
menos de 1 vez por semana 4 23.53 82.35
1 o 2 veces por semana 1 5.88 88.24
3 a 6 veces por semana 1 5.88 94.12
todos los dias 1 5.88 100.00
Total 17 100.00
Preocupacid
alcohol Freq. Percent Cum.
Nada 2 11.76 11.76
poco 5 29.41 41.18
Bastante 2 11.76 52.94
Mucho 8 47.06 100.00
Total 17 100.00

B7. Consum de drogues

- El 9,46 % dels curadors enquestats han observat que el seu familiar pren
drogues. D’aquest 9,46 %, en els darrers 30 dies, pero, el 33,33 % no n’ha pres
cap i el 19,05 % ho fet menys d’'una vegada a la setmana. Per contra, el 38,01 %
ho fet com a minim un comput de 3 vegades a la setmana. A nivell subjectiu, els
85,71 % dels curadors afectats per aquesta casuistica afirmen que el viuen amb

bastant preocupacio.
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Freqgiiéncia drogues Freq. Percent Cum.
ninguna 7 33.33 33.33
menos de 1 vez por semana 4 19.05 52.38
1 o 2 veces por semana 2 9.52 61.90
3 a 6 veces por semana 4 19.05 80.95
todos los dias 4 19.05 100.00

Total 21 100.00

C. Despeses economiques

El modul C presenta tota aquella informacié agregada relativa

Preocupacid
drogues Freq. Percent Cum.
Nada 3 14.29 14.29
Bastante 18 85.71 100.00
Total 21 100.00

a les despeses

economiques addicionals a les quals el curador ha de fer front i que estan relacionades

amb un familiar amb trastorn mental sever. Concretament, en els 30 dies anteriors a

realitzar 'enquesta, el 47,53 % dels curadors han hagut de cobrir alguna despesa del seu

familiar o li han proporcionat diners per pagar-se despeses personals.

- Lataula seguent desglossa els diferents ambits de despesa als quals els diferents

curadors han fet front en els darrers 30 dies. El concepte amb una despesa

mitjana més elevada ha estat el de danys a persones i a la propietat, el qual ha

afectat a tres curadors amb un import mitja de 1013 euros. En segon lloc, ha estat

el de formacio, amb un total de 10 curadors diferents implicats amb un import mitja

de 908 euros. Seguidament, trobem el concepte d’altres despeses, el qual afecta

a 14 curadors diferents amb un import mitja de 413 euros. Despeses en metges o

dentistes, allotjament, alimentaci6 o tabac sén d’altres ambits de despesa

importants que afecten a un nombre important de curadors, malgrat que el seu

import mitja sigui relativament inferior.

Ambits de despesa Nimero de casos Mitjana Import minim | Import maxim
gastos de desplazamientoy transporte 46 7€ i€ 200€
ropasy calzado 47 65€ 3£ 300€
tabaco 58 93 € 2€ 250€
alimentacidn 72 161€ 5€ 400€
alojamiento 40 192€ 10€ 600 €
medicacion 38 53€ 2£ 1.510€
tratamiento en salud mental 7 51€ B€ 100€
otros gastos en médicos (o dentista) 2 7€ 15¢€ 850 €
palizas de seguro o mutuas sanitarias 10 39£ 10£€ 100€
dinera de bolsillo, para peguefios gastos 46 81€ 5€ B00£
articulos personales 26 12€ 1£ 150€
actividades sociales o recreativas 23 52€ 5§ 40€
teléfono 40 an€ 5€ 300€
sueldo de personas contratadas para cuidar de persona con TMS 3 33% 20€ 110€
dafios a personas y a la propiedad 3 1.013€ 120€ 2.300€
compra y reparacion de automavil, moto, etc 4 228€ 10¢ 500€
gastos en cursos, clases, ensefianza, 10 903 £ 20€ 6.000€
otros gastos 14 413€ 11€ 3.000€
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- Si atenem ara a la despesa individual per curador, veiem que en mitjana la
despesa addicional associada a la cura d’un familiar afectat per un trastorn mental

sever és de 631 euros.

Variable Nlmero de casos Mitjana Import minim Import maxim
Despesa en els
darrers 30 dies

101 631€ 10€ 6.340€

- EI 61,32 % dels curadors afirmen que en el darrer any no han tingut cap despesa
extraordinaria relacionada amb el trastorn mental sever del seu familiar. El 22,6 %
afirma que poques o algunes vegades, mentre que 16,04 % ho descriuen com a

frequentment o sempre.

Despesa

extraordinaria Freq. Percent Cum.
nunca 130 61.32 61.32
pocas veces 25 11.79 73.11
algunas veces 23 10.85 83.96
frecuentemente 13 6.13 90.09
siempre o casi 21 9.91 100.00

Total 212 100.00

- Finalment, es pregunta als curadors si els respectius familiars amb un trastorn
mental sever realitzen alguna aportaci6 monetaria a I'economia familiar. En
concret, s’ha obtingut que en el moment de realitzar 'enquesta 126 persones amb

un TMS aportaven diners a I'economia familiar amb un import mitja de 673 euros

mensuals.
Variable Namero de casos Mitjana Import minim Import maxim
Aportacid economia familiar 126 673 € 0 € 3.500€

D. Consequéncia en la rutina diaria del curador i peéerdues d’oportunitats
sociolaborals

Aquest modul presenta aquella informacio relativa a les possibles discontinuitats que pot
ocasionar la cura d’'un familiar amb un trastorn mental sever en els ambits de la vida

diaria del curador i en I'ambit laboral.

D1. Activitat laboral

- Enels 30 dies anteriors a la realitzacio de 'enquesta, el 84,02 % afirmen no haver

faltat a la feina o haver arribat tard per haver de tenir cura del seu familiar.
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Tanmateix, un 9,59 % afirma que ha faltat menys d’'una vegada a la setmana i un

6,39 % hi ha hagut de faltar des d’'una vegada fins a cada dia.

Absencies laborals Freq. Percent Cum.
ninguna 184 84.02 84.02
menos de 1 vez por semana 21 9.59 93.61
1 o 2 veces por semana 6 2.74 96.35
3 a 6 veces por semana 6 2.74 99.09
todos los dias 2 0.91 100.00

Total 219 100.00

D2. Vida social i oci

- EI 57,4 % dels curadors enquestats afirmen en que en els darrers 30 dies no han
hagut de fer canvis sobtats en la seva planificacié de vida social i d’oci per haver
de tenir cura del seu familiar. Aixd no obstant, un 13,90 % ho ha fet menys d’'un
cop per setmana, un 13,45 % ho ha fet entre 1 i 2 vegades a la setmana i,

finalment, un 15,25 % ho ha hagut de fer des de 3 vegades fins a cada dia.

Alterar plans d'activitat
personals Freq. Percent Cum.
ninguna 128 57.40 57.40
menos de 1 vez por semana 31 13.90 71.30
1 o 2 veces por semana 30 13.45 84.75
3 a 6 veces por semana 14 6.28 91.03
todos los dias 20 8.97 100.00

Total 223 100.00

D3. Tasques domeéstigues

- ElI 60,54 % dels curadors enquestats asseguren que ens els darrers 30 dies no
han hagut de modificar o interrompre el ritme habitual de les tasques domestiques
a causa del seu familiar. El 29,14 % afirmen que ho han hagut de fer menys d’'una
vegada a la setmana o entre 1 0 2 vegades a la setmana. Només el 4,04 % veu

afectada la seva rutina diaria en aquest ambit.

Alterar tasques de la
llar Freq. Percent Cum
ninguna 135 60.54 60.54
menos de 1 vez por semana 36 16.14 76.68
1 o 2 veces por semana 29 13.00 89.69
3 a 6 veces por semana 14 6.28 95.96
todos los dias 9 4.04 100.00

Total 223 100.00
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D4. Dedica temps a d’altres membres de la familia

- En els darrers 30 dies, el 66,96 % dels curadors enquestats afirmen que el fet de
tenir cura d’un familiar amb un trastorn mental sever no ha impedit dedicar temps
a d’altres membres de la familia. El 14,73 % afirmen que si que els hi ha succeit
menys d’'una vegada a la setmana, mentre que el 14,29 % afirmen que s’hi ha

trobat entre 1 0 6 vegades a la setmana.

No dedicar-se a altres Freq. Percent Cum.
ninguna 150 66.96 66.96
menos de 1 vez por semana 33 14.73 81.70
1 o 2 veces por semana 21 9.38 91.07
3 a 6 veces por semana 11 4.91 95.98
todos los dias 9 4.02 100.00

Total 224 100.00

D5.Canvis permanents en la rutina del curador

- Finalment, en aquest bloc es pregunta als curadors si han hagut de fer canvis
permanents en la seva rutina diaria, feina o vida social degut al trastorn mental
sever del familiar del qui tenen cura. Aquestes soén les conclusions:

o EI'19,64 % afirmen que han hagut de treballar menys.

o EI16,96 % perceben que han de marxar abans del que preveuen

o EI37,95 % destaguen gque no tenen vida social.

o EI24,11 % reconeixen que han perdut les seves amistats.

o EI 35,87 % admeten que no tenen vacances.

o EI'12,92 % han hagut de fer renuncies en d’altres ambits de la seva vida.

o Si agreguem les renlncies d’aquests sis ambits per tots els enquestats,
veiem que el 40,18 % no ha hagut de fer cap canvi permanent en la seva
vida quotidiana. Per contra, el 17,86 % n’ha hagut de fer 1, el 15,63 % dos,

el 15,18 % tres i, finalment, el 11,16 % més de tres.

No ambits
canvis

permanents Freq. Percent Cum.

90 40.18 40.18
40 17.86 58.04
35 15.63 73.66
15.18 88.84
13 5.80 94.64
8 3.57 98.21
4 1.79 100.00

o U W N RO
w
N

Total 224 100.00
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E. Preocupacions generals

En aquest modul es pregunta als curadors sobre com valoren diferents aspectes de la
vida del familiar del qui tenen cura, i com aquest podria afrontar-los en un major grau
d’autonomia o en abséncia del seu suport. Linterés d’aquest modul rau en estudiar
quines son les seves inquietuds i preocupacions, aixi com veuen el futur de la persona

afectada per un trastorn mental sever de la que tenen cura.

El. Sequretat personal

- El 34,83 % dels curadors enquestats manifesten que la seguretat de la persona
afectada, entesa com a integritat fisica, és un ambit que els preocupa mai o
escasses vegades. Per contra, el 43,75 % dels enquestats els preocupa de

manera frequient o sempre.

Seguretat Freq. Percent Cum.

nunca 46 20.54 20.54

pocas veces 32 14.29 34.82
algunas veces 48 21.43 56.25
frecuentemente 42 18.75 75.00
siempre o casi 56 25.00 100.00

Total 224 100.00

E2. Rebre bona atencid clinica

- EI'52,23 % dels curadors enquestats expressen que el fet que el seu familiar rebi
una bona atencid i tractament clinic no els preocupa mai o de forma poc frequent.
Per contra, el 30,81 % manifesten que els preocupa aquest ambit de manera

frequent o de forma continuada.

Bona atencié Freq. Percent Cum.

nunca 80 35.71 35.71

pocas veces 37 16.52 52.23
algunas veces 38 16.96 69.20
frecuentemente 37 16.52 85.71
siempre o casi 32 14.29 100.00

Total 224 100.00

E3. Vida social

- El 20,53 % dels curadors enquestats perceben que la vida social del familiar del
gue tenen cura no esdevé un motiu de preocupacié. Per contra, el 63,5 % dels
enquestats es preocupen per la vida social del seu familiar de manera freqiient o

continuada.
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Vida social Freq. Percent Cum.

nunca 22 9.82 9.82

pocas veces 24 10.71 20.54

algunas veces 38 16.96 37.50

frecuentemente 50 22.32 59.82

siempre o casi 90 40.18 100.00
Total 224 100.00

E4. Salut fisica

- El 29,02 % dels curadors enquestats no veuen amb gaire preocupacio la salut
fisica del familiar del que tenen cura, si el comparen amb d’altres persones de la
seva mateixa edat i entorn. Per contra, el 51,34 % viuen aquest ambit amb
preocupacié de forma freqlient o continuada.

Salut fisica Freq. Percent Cum.

nunca 29 12.95 12.95

pocas veces 36 16.07 29.02

algunas veces 44 19.64 48.66

frecuentemente 53 23.66 72.32

siempre o casi 62 27.68 100.00
Total 224 100.00

E5. Autonomia en la vida quotidiana

- EI 30,8 % dels curadors enquestats no entenen com una preocupacio6 el fet que el
seu familiar no es pugui valer per si mateix en la seva vida quotidiana, si el
comparem amb persones de la seva mateixa edat i entorn social. Per contra, el
56,25 % perceben aquesta situacid6 com un ambit que els preocupa freqiientment

o de forma continuada.

Vida
quotidiana Freq. Percent Cum.
nunca 24 10.71 10.71
pocas veces 45 20.09 30.80
algunas veces 29 12.95 43.75
frecuentemente 48 21.43 65.18
siempre o casi 78 34.82 100.00
Total 224 100.00
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E6. Gestio dels diners

- El 36,16 % dels curadors enquestats no veuen com una preocupacié com el seu
familiar gestionaria els diners en abséncia del seu suport. Per contra, el 51,79 %

dels enquestats els preocupa de forma frequient o continuada aquest ambit.

Diners Freq. Percent Cum.

nunca 53 23.66 23.66

pocas veces 28 12.50 36.16

algunas veces 27 12.05 48.21

frecuentemente 37 16.52 64.73

siempre o casi 79 35.27 100.00
Total 224 100.00

E7. El futur

- El 8,93 % dels curadors entrevistats no els preocupa el futur del seu familiar més
del que els preocuparia si no tingués un trastorn mental sever. Per contra, el 80,35

% si que viuen amb preocupacié aquest fet i a més de forma frequent o

continuada.

Futur Freq. Percent Cum.
nunca 6 2.68 2.68
pocas veces 14 6.25 8.93
algunas veces 24 10.71 19.64
frecuentemente 41 18.30 37.95
siempre o casi 139 62.05 100.00

Total 224 100.00

F. Ajut del que disposa el curador

En aquest modul es realitzen un parell de preguntes amb la finalitat de recollir el suport
del que disposa el curador principal d’'un familiar amb un trastorn mental sever. Es
important saber fins a quin punt la carrega de cura d’'una persona amb un TMS es troba
distribuida amb d’altres persones de la unitat familiar, aixi com del niumero d’hores

efectives de suport de les que disposa el curador principal.

- EI 58,04 % dels curadors enquestats manifesten que tenen ajuda i suport d’altres
membres de la familia.

- Addicionalment, la taula seglent presenta el numero d’hores setmanals que tenen
a disposicid els curadors per part d'altres membres de la unitat familiar.
Concretament, un total de 113 curadors han expressat que tenen suport d’altres

familiars un total d’onze hores setmanals de mitjana. Alguns expressen que
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només menys d’'una hora a la setmana (per aixd el valor minim és un zero),

mentre que uns pocs arriben a tenir un suport de 84 hores a la setmana.

Variable Namero de casos Mitjana Import minim Import maxim

Hores de suport a la setmana 114 11 0 84

H. Avaluacié global de les conseqiiéncies de la cura d’un familiar afectat per un

trastorn mental sever

Aquest darrer modul de I'enquesta ECFOS té per objectiu que I'enquestat valori de forma
global les repercussions de les tasques de cura que esta portant a terme sobre la seva

vida personal i la dinamica familiar.

- El 80,27 % dels curadors enquestats consideren que el trastorn mental del seu
familiar els ha obligat a tenir una relacié diferent a la que haurien tingut si aquest/a

no hagués estat afectat per un problema de salut mental.

H1. Efecte neqgatiu pel curador

- EI 82,43 % dels curadors consideren que han hagut de fer coses pel seu familiar
gue no haguessin fet si aquest/a no estigués afectat per un trastorn mental sever.

- Amb relacié a I'anterior pregunta, el 39,9 % dels curadors consideren que en els
darrers 30 dies el trastorn mental del seu familiar ha interferit en la seva vida de
forma freqliient o continuada. Per contra, un 17,89 % consideren que el trastorn
mental sever del familiar seu no genera cap interferéncia.

Freqgiiencia

interferéncia

en propia vida Freq. Percent Cum.
Siempre o casi 51 23.39 23.39
Frecuentemente 36 16.51 39.91
Algunas veces 40 18.35 58.26

Pocas veces 52 23.85 82.11
Nunca 39 17.89 100.00

Total 218 100.00
- El 31,41 % dels enquestats considera que aquesta interferéncia en els darrers 30
dies a la realitzacio de I'enquesta ocasiona una sensacio de sobrecarrega intensa
o molt intensa, mentre que el 24,88 % considera que no deriva en cap sensacio

de sobrecarrega.
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Sensacio

sobrecarga Freq. Percent Cum.
No 54 24.88 24.88
Leve 45 20.74 45.62
Moderado 52 23.96 69.59
Intenso 40 18.43 88.02
Muy intenso 26 11.98 100.00

Total 217 100.00

H2. Efecte positiu pel curador

- Aixi mateix, el 22,97 % dels enquestats considera que la cura del seu familiar no
ha suposat pel curador cap aspecte beneficiés. Per contra, el 53,15 % consideren
que, malgrat els problemes esmentats, la cura ha suposat forces o molts aspectes
positius per ells.

Efecte

positiu Freq. Percent Cum.
No 51 22.97 22.97
Dudoso 14 6.31 29.28
Poco 39 17.57 46.85
Bastante 76 34.23 81.08
Mucho 42 18.92 100.00

Total 222 100.00

- El 68,47 % dels curadors enquestats reconeixen que, pensant en tots els
membres de la familia, el trastorn mental sever del seu familiar els ha obligat a

mantenir amb ell/ella una relacio diferent al que haguessin tingut si estigués sa.

H3. Efecte neqgatiu per la familia

- El 65,61 % dels curadors enquestats consideren que la familia ha hagut de fer
coses pel seu familiar afectat que no haguessin fet per ell/ella si aquest/a estigués
sa/na

- Amb relacio a la pregunta anterior, el 22,28 % dels enquestats considera que en
els darrers 30 dies el trastorn mental sever del seu familiar ha afectat de forma
continua o freqiient la seva vida familiar. Per contra, el 33,65 % consideren que no

ha afectat de cap manera.
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Freqgiiencia

interferéncia
familiar Freq. Percent Cum.
Siempre o casi 20 9.48 9.48
Frecuentemente 27 12.80 22.27
Algunas veces 32 15.17 37.44
Pocas veces 61 28.91 66.35
Nunca 71 33.65 100.00

Total 211 100.00

- Aixi mateix, el 40,95 % dels enquestats considera que aquesta interferéncia no ha
suposat per la familia cap malestar ni sensacio de sobrecarrega. Nomeés el 6,67 %
considera que la sensacié de sobrecarrega per part de la familia ha estat molt

Intensa.
Sensacid
sobrecarga
familiar Freq. Percent Cum.
No 86 40.95 40.95
Leve 43 20.48 61.43
Moderado 50 23.81 85.24
Intenso 17 8.10 93.33
Muy intenso 14 6.67 100.00
Total 210 100.00

H3. Efecte positiu per la familia

- El 40,64 % dels curadors enquestats pensa que la cura del seu familiar amb un
trastorn mental sever no ha suposat cap experiéncia beneficiosa per la resta de
familia. Aixd no obstant, el 30,59 % pensa tot el contrari i, per tant, que la cura ha

aportat forces o moltes experiéncies beneficioses per la familia.

Efecte

positiu Freq. Percent Cum.
No 89 40.64 40.64
Dudoso 36 16.44 57.08
Poco 27 12.33 69.41
Bastante 53 24.20 93.61
Mucho 14 6.39 100.00

Total 219 100.00
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3.3 El recolzament social percebut

3.3.1 Que entenem per recolzament social percebut?

El recolzament social es considera una variable mediadora fonamental en el benestar de
les persones curadores. De fet, existeix un gran consens sobre el fet que el recolzament
social percebut o subjectiu, és a dir, el que l'individu considera que rep, redueix la
morbiditat psicologica de les persones cuidadores en manifestacions tals com I'ansietat o
I'estrés. Aix0 pot esdevenir de dues maneres. Per una banda, el recolzament social
percebut permet als individus redefinir una situacié estressant i afrontar-la de forma
exitosa. Per altra banda, la segona manera per la qual el recolzament social atenua els
efectes de l'estrés és evitant que els individus defineixin una situacié particular com a
estressant. La certesa de que un individu té a disposicié recursos emocionals provinents
de la seva xarxa social poden evitar que aquest mateix individu defineixi com estressant
una situacié que, tipicament, per altres persones sense aquests recursos seria motiu

d’estrés.

3.3.2 Les caracteristiques del questionari DUKE

Un dels instruments més emprats per estudiar el recolzament social subjectiu és el
questionari Duke-UNC-11 (Broadhead et al. 1988). Aquest questionari avalua el
recolzament social percebut i té 'avantatge de ser multidimensional al mateix temps que
breu i autoadministrat. Avalua el recolzament social de forma global, perd també aporta
dues mesures de caire més especific. Per una banda, el recolzament social confidencial,
entés com el grau amb el gque una persona pot comptar amb persones properes per
comunicar-se. Per altra banda, el recolzament social afectiu conceptualitzat com el grau
pel que una persona rep demostracions d’amor, afecte i empatia. L’escala de respostes

es la de Likert amb puntuacions de I'1 al 5.

Aquesta escala ha estat adaptada i validada en la poblacio espanyola (Bellon Saamefio
et al. 1996; Cuéllar-Flores i Dresch 2012), aixi com ampliament emprat en poblacié
cuidadora a Espanya (vegeu per exemple Pefaranda et al. (2009)). Els estudis de
validacio en poblacié general espanyola han obtingut valors de consisténcia interna alfa
de Cronbach de 0,9 per I'escala total, de 0,88 per I'escala de recolzament confidencial i,

finalment, de 0,79 per I'escala de recolzament afectiu.
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3.3.3 Resultats relatius a persones curadores ‘Activa’t per la Salut Mental”®

En la taula segient es posa de manifest com el 29,91 % dels curadors enquestats
perceben que de forma global tenen un recolzament social escas, aixo és, menor al que

desitjarien. Per contra, el 70,09 % consideren que el recolzament social que reben és del

tot normal.
Apoyo total
percibido Freq. Percent Cum.
Apoyo escaso 67 29.91 29.91
Apoyo normal 157 70.09 100.00
Total 224 100.00

Ben interessant és creuar aquests resultats amb la variable sexe del cuidador. La taula
segiient mostra com la percepcié del recolzament escas global de les dones és 16,13
punts percentuals major que el dels homes en aquesta mateixa categoria. Aquesta
tendéncia, s’inverteix quan s’observa el percentatge d’homes i dones que perceben que

tenen un recolzament social normal.

Apoyo total Sexe cuidador
percibido Home Dona Total
Apoyo escaso 12 55 67
18.46 34.59 29.91
Apoyo normal 53 104 157
81.54 65.41 70.09
Total 65 159 224
100.00 100.00 100.00

Si atenem ara de manera més especifica al suport social confidencial, s’observa com un
35,27 % expressen dificultats per comptar amb persones amb qui comunicar-se. La resta,

el 64,73 % dels enquestats, percep que té un recolzament social confidencial tal i com

desitja.
Apoyo
confidencial
percibido Freq. Percent Cum.
Apoyo escaso 79 35.27 35.27
Apoyo normal 145 64.73 100.00
Total 224 100.00

® L’annex Il detalla la puntuacié mitjana i la desviacié estandard en cada pregunta del qlestionari
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De manera analoga, si segmentem les dades sobre recolzament confidencial amb la
variable sexe, s’observa com el percentatge de dones amb recolzament escas és 6,3

punts percentuals superior al dels homes.

Apoyo

confidencial Sexe cuidador
percibido Home Dona Total
Apoyo escaso 20 59 79
30.77 37.11 35.27
Apoyo normal 45 100 145
69.23 62.89 64.73
Total 65 159 224
100.00 100.00 100.00

Finalment, donant un cop d’ull al recolzament social afectiu, el 33,04 % dels enquestats
perceben que a la seva vida quotidiana no reben tantes demostracions d’amor, afecte i

empatia com desitjarien.

Apoyo
afectivo
percibido Freq. Percent Cum.
Apoyo escaso 74 33.04 33.04
Apoyo normal 150 66.96 100.00
Total 224 100.00

Pel que fa la diferéncia per la variable sexe, s’aprecia com el percentatge de dones que
consideren gue reben un recolzament afectiu escas és del 37,89 % mentre que el dels

homes per aguesta mateixa categoria és del 21,54 %.

Apoyo
afectivo Sexe cuidador

percibido Home Dona Total
Apoyo escaso 14 60 74
21.54 37.74 33.04
Apoyo normal 51 99 150
78.46 62.26 66.96
Total 65 159 224
100.00 100.00 100.00
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4. Informacio correlacional dels outcomes del programa

Un dels valors afegits del plantejament de I'avaluacié del programa Activa’t per la Salut
mental és el fet de recollir mesures de resultats tant de la persona afectada per un
trastorn mental sever i el respectiu curador. En aquest apartat presentem una série de
mesures correlacionals® entre el questionari Stori i aquells apartats centrals del

questionari Ecfos i el guestionari Duke. A la taula segient es resumeix la informacio

existent de la relacié entre les diferents variables®’:

Questionaris

Ecfos bloc A

Ecfos bloc B

Ecfos bloc C

Ecfos bloc E

Ecfos bloc H

Duke

o Seguint la pauta Evans (1996), un coeficient de correlacié entre 0 i 0,19 indica una relacié molt
feble, entre 0,20 i 0,39 feble, entre 0,4 i 0,59 moderada, entre 0,6 i 0,79 forta i, finalment, entre 0,8

i 1 molt forta.

Questionari Stori

Correlacié feble en les dimensions Acompanyar i
organitzacié dels temps. Per la resta de variables del
bloc la correlacio és molt feble.

Correlacié feble en la dimensioé Desig de suicidi. Per la
resta de variables del bloc la correlacié és molt feble.

Per totes les variables del bloc la correlacié és molt
feble.

Correlacié feble en la dimensi6 Vida social. Per la resta
de variables del bloc la correlacié és molt feble.

Per totes les variables del bloc la correlacié és molt
feble.

Per totes les variables del bloc la correlacio és molt
feble.

19 A I'annex Il es presenten les taules de correlacié completes.
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5. Conclusions

Aquest informe presenta la caracteritzaci6 inicial de les families derivades al programa
Activa’'t per la Salut Mental, tant pel que fa a les dades sociodemografiques de les
families derivades com per la informacié relativa als indicadors per mesurar I'éxit del
programa Activa’'t per la Salut Mental (recuperacid personal, carrega del cuidador i

recolzament social percebut).

Les dades que es presenten en aquest informe es van recollir en el procés de derivacio
de candidats a la convocatoria del programa. Cada persona derivada va complimentar la
fitxa de derivacié en la que es demanaven varis aspectes relatius a la sociografia de la
familia candidata. A més, també es van administrar les enquestes relatives als indicadors

escollits per valorar I'efectivitat del programa.

Finalment, cal posar de manifest que la caracteritzaci6é inicial presentada en aquest
informe té ja valor en si mateixa. Principalment, perqué aporta informacio relativa a les
families amb una persona afectada per un trastorn mental sever no recollida fins al
moment - sobretot pel que fa a mesures de resultats amb instruments validats. Perd
també perqué ens permet en un futur comparar la mostra de families del programa
Activa't per la Salut Mental amb la poblacié de families amb una persona amb un trastorn
mental sever i, dirimir aixi quines diferencies existeixen dins d’un col-lectiu que a priori es

podria concebre com a homogeni.

Aspectes sociodemografics

Pel que fa a la persona afectada per un trastorn mental sever:

- Un 62,5 % s6n homes mentre que un 37,5 % so6n dones.

- L’edat mitjana es situa en 42 anys. Aixi mateix, el rang interquartilic ho fa entre els
valors de 35i 49 anys.

- La majoria dels usuaris han finalitzat estudis primaris (42,9 %) o secundaris (42,8
%).

- En el moment de realitzar el sorteig, només un 12,5 % declarava que estava
estudiant mentre el restant 87,5 % no. Aixi mateix, només un 6,7 % va reportar

gue treballava mentre que restant 93,3 % no ho feia.
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- Existeix una prevalenca de les persones afectades per esquizofrenia (52,23 %),
seguits pels afectats per un trastorn bipolar (20,09 %) i, a major distancia, els
usuaris amb un trastorn esquizoafectiu (12,5 %).

- La majoria de les persones amb un TMS romanen solteres (63,78 %), mentre que
només un 30,27 % manté actualment una relacié de parella.

- La majoria de les persones amb un TMS viuen en la familia de primer grau (un
66,67 %).

Pel que fa a la persona curadora d’un familiar afectat per un trastorn mental sever:

- La majoria de curadors son dones (70,98 %), mentre que només el 29,02 % sén
homes.

- L’edat mitjana dels curadors es situa en 59 anys. Aixi mateix, el rang interquartilic
ho fa entre els valors de 52 i 67 anys.

- Només un 10, 17 % reporta haver assolit estudis universitaris, un 37,95 % disposa
d’estudis secundaris i un 41,07 % de primaris.

- En el moment del sorteig, només un 5,8 % dels curadors afirmava que estudiava.
Aixi mateix, un 36,61 % reportaven que treballaven. Dels que treballaven, un
65,85 % ho feien a temps complet mentre que el restant 34,15 % ho feien a temps

parcial.

Pel que fa a la relacié entre ambdues figures:

- La majoria dels curadors son pares/mares de les persones afectades (un 62,33
%), mentre que un 22,87 % en s6n conjuges.

- Pel qué fa a la convivéncia en una mateixa llar, només el 19,82 % no conviuen en
la mateixa llar mentre que la resta (el 80,18 %) si ho fa.

- El 70,27 % dels curadors empren més de 28 hores setmanals amb una persona
amb un TMS (més de 4 hores al dia).

- La majoria de cuidadors (el 75,08 %) reporten que la qualitat de la relacié amb la

persona afectada per un TMS és molt bona o bona.
La recuperacié personal
- Les persones que es troben en una situacié d'inactivitat (fases moratoria,
consciéncia i preparacié) representen el 59,38 %.

- Per contra, les persones que s’ubiquen en la fase de reconstruccio sén el 18,75 %

i, finalment, les de creixement sén un 21,88 %.
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La carrega de cura

A. Assisténcia en activitats de la vida quotidiana

- El 33,48 % dels curadors enquestats reportaren que en el més anterior a la
realitzacié de I'enquesta van haver de prestar suport a la cura personal. Aixi
mateix, el 79,73 % dels que han prestat suport hi dediqguen com a maxim 7 hores
a la setmana (30 minuts al dia).

- El 30,36 % dels enquestats expressen que han hagut de realitzar tasques de cura
relacionades amb la gesti6 de la medicacié de la persona amb un trastorn
mental sever. Addicionalment, un 41,18 % hi dediquen entre 1 i 4 hores a la
setmana, un 17,65 % hi dediquen entre 5i 7 hores.

- ElI 56,36 % dels curadors d’'una persona amb un trastorn mental sever expressen
que han hagut de realitzar tasques de cura relacionades amb les tasques
domeéstiques. En clau de temps dedicat, el 15,87 % hi dedica menys d’'una hora a
la setmana, encara que un 21,43 % s’hi dedica entre 8 i 14 hores a la setmana.

- Un 43,3 % de les persones enquestades reconeixen dedicar part del seu temps en
prestar suport a les compres que realitza una persona amb un trastorn mental
sever. Un 22,68 % hi dedica menys d’'una hora a la setmana, mentre que el 31,96
% ho fa entre 1 i 4 hores.

- ElI 22,88 % dels enquestats afirmen que la persona amb un trastorn mental sever
de la qual tenen cura s’adapta a la rutina familiar durant els horaris d’apats. Aixi
mateix, un 30,61 % hi dedica menys d’'una hora a la setmana, un 51,02 % hi
dedica entre 1i 7 hores.

- ElI 17,41 % dels curadors enquestats manifesten que han hagut d’acompanyar al
seu familiar afectat per un trastorn mental sever. El 51,28 % hi dedica un maxim
de 4 hores a la setmana, mentre que la resta ho fa en un volum d’hores superior.

- El 45,54 % manifesta que el seu familiar no administra de forma autonoma els
diners. Aixi mateix, el 83,33 % dels enquestats hi dediquen com a maxim un total
de 7 hores setmanals.

- El 56,19 % dels curadors afirmen que el seu familiar no organitza bé el seu
temps. Addicionalment, el 68,29 % afirmen dedicar-hi fins a un maxim de 7 hores
a la setmana.

- El 38,57 % dels curadors enquestats afirmen que el seu familiar no va sol a

consultes. Aixi mateix, el 75,29 % hi dedica un maxim de 4 hores a la setmana
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- EI 54,26 % dels enquestats posen de manifest que el seu familiar no realitza per si
mateix gestions administratives com sol-licituds de feina o aquells amb
'administracié publica. Aixi mateix, el 83,05 % hi dedica un maxim de 4 hores

setmanals

B. Supervisié de comportaments alterats o problematics

- EI57,61 % dels curadors dediquen menys d’'una hora a la setmana a la supervisio
de comportaments alterats o problematics, tot i que el 25 % hi dediquen ja entre 1
i 4 hores.

- El 50,44 % dels enquestats afirma que el seu familiar amb un trastorn mental
sever es comporta habitualment de forma extravagant o inadequada, arribant a
provocar-los incomoditat.

- El 32,74 % dels curadors afirmen que el seu familiar fa coses per cridar I'atencio.

- El 19,64 % dels curadors enquestats expressen que el seu familiar causa
molésties a d’altres durant la nit.

- ElI 31,25 % dels enquestats reconeixen que el seu familiar ha insultat o amenacat
a alga.

- El 55.36 % dels curadors ha manifestat que el seu familiar els hi ha expressat

desitjos de mort o idees de suicidi.

C. Despeses economiques

- En els darrers 30 dies a la realitzacié de I'enquesta, el 47,53 % dels enquestats
han hagut de cobrir la despesa del seu familiar o li han proporcionat diners per
pagar-se alguna despesa personal.

- Si atenem ara a la despesa individual per curador, veiem que en mitjana la
despesa addicional associada a la cura d’un familiar afectat per un trastorn mental
sever és de 631 euros.

- EI' 61,32 % dels curadors afirmen que en el darrer any no han tingut cap despesa
extraordinaria relacionada amb el trastorn mental sever del seu familiar.

- El moment de realitzar I'enquesta 126 persones aportaven diners a I'economia

familiar amb un import de mitjana 673 euros mensuals

D. Consequiéncia en la rutina diaria del curador i pérdues d’oportunitats sociolaborals

- En els darrers 30 dies a la realitzacié de I'enquesta, el 84,02 % afirmen no haver

faltat a la feina o haver arribat tard per haver de tenir cura del seu familiar.
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- EI' 57,4 % dels curadors enquestats afirmen en que en els darrers 30 dies no han
hagut de fer canvis sobtats en la seva planificacioé de vida social i d’oci per haver
de tenir cura del seu familiar.

- El 66,54 % dels curadors enquestats asseguren que ens els darrers 30 dies no
han hagut de modificar o interrompre el ritme habitual de les tasques domeéstiques
a causa del seu familiar.

- En els darrers 30 dies, el 66,96 % dels curadors enquestats afirmen que el fet de
tenir cura d’un familiar amb un trastorn mental sever no ha impedit dedicar temps
a d’altres membres de la familia.

- ElI19,64 % dels curadors afirmen que han hagut de treballar menys.

- EI16,96 % dels curadors perceben que han de marxar abans del que planegen.

- EI 37,95 % dels curadors destaguen que no tenen vida social.

- El 24,11 % dels curadors reconeixen que han perdut les seves amistats.

- ElI 35,87 % dels curadors admeten que no tenen vacances.

- El 12,92 % dels curadors han hagut de fer renuncies en d’altres ambits de la seva

vida.

E. Preocupacions generals

- El 43,75 % dels enquestats els preocupa de manera freqlient o sempre la
seguretat del seu familiar entesa aquesta com a integritat fisica.

- El 30,81 % manifesten que els preocupa que el seu familiar rebi una bona atencié
i tractament clinic de manera freqiient o de forma continuada.

- El 63,5 % dels enquestats es preocupen per la vida social del seu familiar de
manera freqiient o continuada.

- EI 51,34 % dels curadors viuen la salut fisica del seu familiar amb preocupacié de
forma frequient o continuada.

- El 56,25 % perceben el fet que el seu familiar no es pugui valdre per si mateix
com un ambit que els preocupa freqiientment o de forma continuada.

- EI 51,79 % dels enquestats els preocupa de forma freqiient o continuada com el
seu familiar gestionaria els diners en abséncia del seu suport.

- EI 80,35 % dels curadors viuen amb preocupacio de forma freqiient o continuada

el futur del seu familiar

F. Ajut de la que disposa el curador

- EI 58,04 % dels curadors enquestats manifesten que tenen ajuda i suport d’altres

membres de la familia.
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- Untotal de 114 curadors han expressat que tenen suport d’altres familiars un total

d’'onze hores setmanals de mitjana.

H. Avaluacié global de les consequéncies de la cura d’'un familiar afectat per un trastorn
mental sever

- EI 80,27 % dels curadors enquestats consideren el trastorn mental del seu familiar
els ha obligat a tenir una relacio diferent a la que haurien tingut si aquest/a no
hagués estat afectat per un problema de salut mental. Aixi mateix, el 82,43 % dels
curadors consideren que han hagut de fer coses pel seu familiar que no haguessin
fet si aquest/a no estigués afectat per un trastorn mental sever.

- El 22,97 % dels enquestats considera que la cura del seu familiar no ha suposat
pel curador cap aspecte beneficios.

- El 68,47 % dels curadors enquestats reconeixen que, pensant en tots els
membres de la familia, el trastorn mental sever del seu familiar els ha obligat a
mantenir amb ell/ella una relacio diferent al que haguessin tingut si estigués sa. A
més, el 65,61 % dels curadors enquestats consideren que han hagut de fer coses
pel seu familiar afectat que no haguessin fet per ell/ella si aguest/a estigués sa/na

- El 40,64 % dels curadors enquestats pensa que la cura del seu familiar amb un
trastorn mental sever no ha suposat cap experiéncia beneficiosa per la resta de

familia.

El recolzament social percebut

- El 29,91 % dels curadors enquestats perceben que de forma global tenen un
recolzament social escas, aixo és menor al que desitjarien.

- Si atenem ara de manera més especifica al suport social confidencial, s’observa
com un 35,27 % expressen dificultats per comptar amb persones amb qui
comunicar-se.

- Donant un cop d’ull al recolzament social afectiu, el 33,04 % dels enquestats
perceben que a la seva vida quotidiana no reben tantes demostracions d’amor,

afecte i empatia com desitjarien.
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Annex I: Detall de les puntuacions per pregunta del

questionari Stori.

Variable Obs Mean Std. Dev. Min Max
sl 224 2.397321 1.85051 0 5
s2 224 2.455357 1.680211 0 5
s3 224 2.767857 1.584579 0 5
s4 224 3.575893 1.455945 0 5
s5 224 2.830357 1.701429 0 5
S6 224 3.049107 1.678751 0 5
s7 224 3.066964 1.512275 0 5
s8 224 2.674107 1.698337 0 5
s9 224 3.165179 1.52246 0 5

s10 224 2.486607 1.675409 0 5
sll 224 2.428571 1.721478 0 5
sl2 224 3.339286 1.312606 0 5
sl3 224 2.785714 1.637172 0 5
sl4 224 3.285714 1.517778 0 5
sl5 224 2.897321 1.608049 0 5
sl6 224 1.901786 1.688578 0 5
sl7 224 2.647321 1.603162 0 5
sl8 224 3.160714 1.576473 0 5
s19 224 3.290179 1.448888 0 5
s20 224 3.223214 1.66046 0 5
s21 224 2.660714 1.702299 0 5
s22 224 3.522321 1.454679 0 5
s23 224 3.080357 1.510136 0 5
s24 224 2.5 1.656621 0 5
s25 224 3.066964 1.527029 0 5
s26 224 2.821429 1.856823 0 5
s27 224 2.580357 1.670844 0 5
s28 224 2.785714 1.634431 0 5
s29 224 2.834821 1.676651 0 5
s30 224 3.058036 1.654245 0 5
s31 224 2.276786 1.800398 0 5
s32 224 2.955357 1.472549 0 5
s33 224 3.272321 1.439962 0 5
s34 224 3.004464 1.705958 0 5
s35 224 2.558036 1.740117 0 5
s36 224 1.941964 1.615849 0 5
s37 224 3.294643 1.370008 0 5
s38 224 3.15625 1.511586 0 5
s39 224 3.433036 1.437792 0 5
s40 224 3.236607 1.613369 0 5
s41l 224 2.71875 1.687837 0 5
s42 224 4.03125 1.172903 0 5
s43 224 3.209821 1.474961 0 5
s44 224 2.861607 1.533936 0 5
s45 224 2.705357 1.60514 0 5
s46 224 2.133929 1.701993 0 5
s47 224 4.075893 1.230607 0 5
s48 224 3.330357 1.502694 0 5
s49 224 3.361607 1.493949 0 5
s50 224 2.852679 1.556324 0 5

48

Vv



Annex ll: Detall de les puntuacions per pregunta del

questionari Duke

Variable Obs Mean Std. Dev. Min Max
dl 224 3.120536 1.345555 1 5
d2 224 2.651786 1.296493 1 5
d3 224 3.15625 1.23755 1 5
d4 224 3.629464 1.326254 1 5
ds 224 3.910714 1.194558 1 5
do 224 3.5 1.31224 1 5
d7 224 3.584821 1.267723 1 5
ds 224 3.504464 1.256366 1 5
do 224 3.334821 1.308627 1 5

d10 224 3.5 1.238399 1 5
dll 224 3.745536 1.281982 1 5

49



Annex lll: taules de correlacions entre les mesures de
resultat Stori i Ecfos

Questionari Stori i bloc A del questionari ECFOS

ECFOS apartat A Estadi Stori
Aseo personal 0.0850™
Medicacié 0.0639
Tasques de casa -0.0167
Compra 0.127
Rutina familiar 0.0798
Acompanyar 0.211"
Diners -0.0689
Organitzaci6 temps 0.214"
Tractament 0.0621
Gesti6 aministrativa -0.0732
Observations 224

"p<0.05 p<0.01, p<0.001

Questionari Stori i bloc B del questionari ECFOS

ECFOS apartat B Estadi Stori
Incomoditat comportaments 0.0784
Cridar atencio -0.117
Molésties altres 0.0892
Violéncia -0.0951
Desigs suicidi -0.250"
Alcohol 0.0118
Drogues -0.0204
Hores de contencié de -0.0389
comportaments

Observations 224

"p<0.05 p<0.01, p<0.001

Questionari Stori i bloc C del questionari ECFOS

ECFOS apartat C Estadi Stori
Alterar plans d’activitat personals -0.0469
Alterar tasques de la llar -0.0446
No dedicar-se a altres -0.113
Treballar menys -0.108
Retirar-se abans del previst -0.0452
No tenir vida social -0.104
Perdre les amistats 0.00264

1 E| coeficient de correlacio indica el grau d’associacio entre dues variables (que no causalitat). El
coeficient s’estén des de +1 (associacid lineal positiva) a -1 (associacio lineal negativa), mentre
que el 0 indica de abséncia de relacio lineal. A tall d’exemple, un valor del coeficient de 0,5 indica
gue dues variables tenen un 25 % de variacio en comda.
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No tenir vacances -0.0841
Altres -0.0114

Observations 224

"p<0.05 p<0.01, p<0.001

Questionari Stori i bloc E del guestionari ECFOS

ECFOS apartat E Estadi-Stori
Seguretat 0.00593
Bona atencié -0.169°
Vida social -0.251™
Salut fisica -0.0786
Vida quotidiana -0.139
Diners 0.0729
Futur -0.101
Observations 224

p<0.05, p<0.01,  p<0.001

Questionari Stori i bloc H del questionari ECFOS

ECFOS apartat H Estadi Stori
Relaci6 diferent amb usuari -0.0651
Efecte negatiu 0.00431
Frequéncia interferéncia en propia vida 0.126
Sensacié sobrecarga -0.0781
Efecte positiu 0.0569
Repecussié global familiar -0.0639
Efecte negatiu -0.0523
Frequencia interferéncia familiar 0.131
Sensaci6 sobrecarga familiar -0.0716
Efecte positiu 0.0670
Observations 224

p<0.05  p<0.01,  p<0.001

Questionari Stori i questionari Duke

Dimensions Duke Estadi Stori
Apoyo total percibido 0.0449
Apoyo confidencial percibido 0.0256
Apoyo afectivo percibido 0.0986
Observations 224

"p<0.05 p<0.01, p<0.001
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