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Resumen

La familia a menudo cuida de una persona de edad avanzada que de repente se convierte en
dependiente. Esto afecta la vida de las personas que asumen su cuidado en gran medida y en
diferentes aspectos. El objetivo de esta tesis es explorar las experiencias iniciales, durante el
primer afo de cuidado, de las personas que de repente se convierten en cuidadoras de familiares

mayores dependientes y tratar de describir el proceso por el que pasan.

Por esta razon se ha realizado una investigacion original para describir el proceso inicial a través
del cual las personas se convierten de forma repentina en cuidadoras de un familiar mayor en
situacion de dependencia. Ademads se ha llevado a cabo una metasintesis de la investigacion

cualitativa sobre el tema. El analisis fue dirigido por los principios de la teoria fundamentada.

La investigacion original se realizo en los Distritos Sanitarios de Jaén, entre los afios 2014 y
2016 a nivel comunitario. El contacto se realizo a través de las enfermeras gestoras de casos
de los Centros de Salud de cada distrito sanitario, localizando a los participantes que cumplian
los criterios de inclusion e invitdndoles a participar en el estudio. Once entrevistas fueron
desarrolladas a personas subitamente cuidadoras que han estado atendiendo menos de un afio a

un familiar mayor con dependencia, hasta la saturacion de la informacion.

Se han identificado tres fases durante este proceso. Una fase inicial de cambios, en la cual la
persona cuidadora asume nuevas actividades; una segunda fase llena de emociones, en la que
necesidades y consecuencias surgen en las personas cuidadoras; y una tercera fase que enfatiza
la aceptacion como una estrategia de afrontamiento y la incertidumbre como una expectativa

del futuro.
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Como hallazgo de la metasintesis, se han encontrado tres categorias para explicar el proceso de
convertirse en una persona cuidadora: asumir el papel (cambios en la vida, incertidumbre y
confusidn, y aceptacion o resistencia); comenzar a darse cuenta (nuevas necesidades, impacto
y valoracion); e implementacion de estrategias (busqueda de ayuda y autoaprendizaje,
reordenamiento de las relaciones familiares y sociales, resolucion de problemas y elaboracion

de estrategias para disminuir las emociones negativas y el estrés).

En conclusion, el proceso de convertirse en persona cuidadora transcurre a lo largo de tres fases,
desde que una persona asume repentinamente el cuidado de un familiar dependiente,
desestabilizando su vida en diversos aspectos, hasta que la persona cuidadora familiar

normaliza su situacion frente al cuidado.

La descripcion de este proceso mejora la comprension de la experiencia de convertirse en
persona cuidadora familiar de manera inminente, con el objetivo de ayudar a los profesionales
de la salud a establecer planes de cuidado adaptados a esta situacion inicial de cuidado, y apoyar

a las personas cuidadoras familiares en el inicio de su labor.
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Abstract

The family often takes care of an elderly person who suddenly becomes dependent. This affects
the caregivers’ lives greatly and in different aspects. The aim of this thesis was to explore the
initial experiences, during the first year of care, of persons who suddenly become carers for

elderly dependent relatives and try to describe the process they live.

For this reason I have done a research in order to describe the initial process through which
people who imminently become caregivers of an elderly relative in situation of dependency,
and were conducted a metasynthesis of qualitative research about it. The analysis were directed

by Grounded Theory’ principles.

The original research was conducted in the Health Districts of Jaén, between 2014 and 2016 at
the community level. The recruitment was done through managers of the Health Centers of
each health district, which located the participants who met the inclusion criteria and invited

them to participate in the study.

Eleven interviews were developed to people who have been caring for less than a year to an

older relative with dependency, until saturation of the information.

Three phases have been described during this process. An initial phase of changes, in which
the caregiver assumes new activities; a second phase full of emotions, in which the needs and
consequences emerge in caregivers; and a third phase that emphasizes acceptance as a coping

strategy and uncertainty as an expectation of the future.

As finding as metasynthesis, it found three categories to explain the process of becoming a
carer: ‘taking on the role’ (life changes, uncertainty and confusion, and acceptance or

resistance); ‘beginning to realize’ (new needs, impact, and appraisal); and ‘implementing
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strategies’ (seeking help and self-learning, reordering family and social relationships, solving

problems, and devising strategies to decrease negative emotions and stress).

In conclusion, the process of becoming a caregiver develops through three phases, from the
moment the person suddenly assumes the care of a dependent relative, destabilizing her life in

different ways, until the family caregiver normalizes her situation.

The description of this process provides a comprehensive understanding of the experience of
becoming a family caregiver, in order to help health professionals to establish care plans
adapted to this initial situation of care and support family caregivers in the beginning of their

role.
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INTRODUCCION

El verdadero mundo estd en un lugar mds oscuro, mds profundo, y en su mayor parte lo

ocupan criaturas como las medusas. Eso nosotros lo olvidamos.

JINo te parece? Dos terceras partes del planeta son océanos y lo que nosotros podemos ver

con nuestros ojos no pasa de ser la superficie del mar, la piel.

De lo que verdaderamente hay debajo no sabemos nada.

Haruki Murakami
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Introduccion

La poblacion mundial ha experimentado un crecimiento del nimero de personas mayores'
desde mediados del siglo XX, tendencia que sin duda se consolidard durante el siglo XXI
(United Nations, 2013). Este aumento de la esperanza de vida es uno de los mayores logros
humanos de los tltimos tiempos, pero el hecho de vivir mas tiempo conlleva una probabilidad

mayor de padecer alguna enfermedad crénica y/o discapacitante.

En la actualidad, las respuestas de las autoridades publicas a la cuestion de la dependencia son
insuficientes. Como resultado, la familia y los amigos y especialmente las mujeres, estan
mitigando este defecto. Asi, en este contexto se identifica la figura de persona cuidadora’
familiar como “una persona no profesional que brinda asistencia primaria en las actividades
de la vida diaria hacia una persona dependiente en su circulo inmediato” (Confederation of

Family Organisations, 2011).

El cuidado de una persona dependiente implica numerosos cambios y la asuncion de nuevas
responsabilidades por parte de las personas cuidadoras, lo que puede alterar sus vidas de forma
significativa. Ellas tienen que hacerse cargo de las actividades de la vida diaria de la persona
dependiente (Macleod, Chesson, Blackledge, Hutchison y Ruta, 2005). Para estas personas
cuidadoras, muchos aspectos de su salud fisica y mental, asi como su vida social y familiar, se
ven afectados negativamente por su nuevo rol de persona cuidadora (Schulz y Sherwood,

2008). Esta situacion les causa problemas con su salud fisica, relaciones familiares y sociales,

! Se ha utilizado el término “persona mayor” referido a aquellas personas que tienen mas de 65 afios,
correspondiente también en terminologia geridtrica con la tercera edad.

2 Se ha optado por el término “persona cuidadora familiar” para la descripcién de este colectivo con el fin de
evitar distincion de género, a excepcion de los casos en los que se pretenda hacer.

49



bienestar personal e incluso en sus finanzas (Brewin, 2004; van Vliet, de Vugt, Bakker,

Koopmans y Verhey, 2010).

Las patologias que generan dependencia pueden aparecer de forma progresiva o repentina,
afectando drasticamente la vida de la persona cuidadora que se hace cargo del cuidado de su
familiar dependiente (Rolland, 1994). Por lo tanto, hay enfermedades donde el proceso de
adaptacion se hace mas facil por el inicio suave y gradual de la enfermedad, y otras en las que
el inicio es abrupto o agudo, lo que implica una adopcion inmediata de la tarea de cuidar
(Covelli, et al. 2014). Logicamente, las enfermedades de inicio agudo traerdn cambios mas
repentinos para aquellos/as que estan a cargo del cuidado de los miembros de su familia. En
este proceso de cambio intervienen varios aspectos, entre los cuales se encuentran las
necesidades, expectativas, consecuencias y sentimientos de las personas cuidadoras familiares

(Rolland, 1994).

La investigacion muestra que la etapa inicial es la peor, especialmente cuando el familiar se ha
vuelto dependiente de forma repentina (Ducharme, Lévesque, Lachance, Kergoat y Coulombe,

2011).

Ayudar a las personas cuidadoras a adaptarse a su nuevo papel puede disminuir las
consecuencias negativas de esta situacion. (Perren, Schmid y Wettstein, 2006). Para poder
ayudar a esta adaptacion, es esencial conocer el proceso y las caracteristicas que rodean al
hecho de convertirse de forma inminente en persona cuidadora de un familiar mayor en

situacion de dependencia.

El conocimiento y la comprension profunda y holistica de las experiencias de las personas
cuidadoras en las primeras etapas, permitira comprender e identificar los elementos y las

dimensiones involucradas en el proceso de convertirse en persona cuidadora familiar. Con esto,
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los profesionales de la salud y especialmente las enfermeras podrian disponer de mads
informacion y ofrecer intervenciones mejor adaptadas a la situacion a la que se enfrentan este
colectivo en el comienzo de su rol, apostando asi por el bienestar de la persona cuidadora vy,

por tanto, de su familiar dependiente.

La presente tesis tiene como objetivo principal conocer en profundidad el proceso de

convertirse de manera subita en persona cuidadora familiar de un mayor dependiente.

Para ello, en una primera parte, se describira el marco contextual en el que actualmente se
encuentra el envejecimiento poblacional, la dependencia y la discapacidad a nivel internacional
y nacional, asi como las alternativas de atencion a la dependencia en las personas mayores. La

descripcion de estos temas tiene lugar en los capitulos 1 y 2.

En los capitulos 3 y 4 se ha adentrado con mayor detalle en la problematica del cuidado a nivel
familiar, las caracteristicas que rodean el cuidado a un familiar mayor dependiente y mas
especificamente como se caracteriza el inicio del cuidado familiar de una persona mayor en

situacion de dependencia. Constituyendo todo esto la segunda parte de la tesis.

La tercera parte, que incluye los capitulos 5 y 6, describe los objetivos de la tesis, tanto el
principal como los especificos, asi como las diferentes estrategias metodologicas empleadas

durante el desarrollo de 1a misma.

Los resultados de las investigaciones llevadas a cabo se presentan en la parte cuarta,
correspondiente a los capitulos 7 y 8, los cuales incluyen los resultados y discusion de un
articulo de investigacion original en personas subitamente cuidadoras de mayores dependientes
en la provincia de Jaén, y una metasintesis cualitativa sobre los estudios encontrados sobre el

tema a nivel internacional.
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La parte 5 se corresponde con el capitulo 9: las conclusiones finales de la tesis doctoral, asi
como una propuesta tedrica de como se produce el proceso de convertirse en persona cuidadora

de manera stbita de un familiar mayor dependiente.

Por ultimo se expone la bibliografia y los anexos de la tesis doctoral.
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Parte I: Marco Referencial

CAPITULO 1:

ENVEJECIMIENTO POBLACIONAL,

DEPENDENCIA Y DISCAPACIDAD

“Envejecer es todavia el unico medio

que se ha encontrado para vivir mucho tiempo”

Charles Augustin Sainte-Beuve (1804-1869)
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1.1Envejecimiento

El envejecimiento es un fenomeno presente a lo largo del ciclo vital, desde el mismo proceso

de la concepcion hasta la muerte (Alvarado y Salazar, 2014).

Son numerosas las definiciones de envejecimiento por lo que resulta dificil aunar en un solo
concepto. No obstante se coincide en que es un proceso dinamico, multifactorial e inherente a
todos los seres humanos (Alvarado y Salazar, 2014). La Organizacién Mundial de la Salud

(OMS) lo define como:

Proceso fisioloégico que comienza en la concepcién y ocasiona cambios en las
caracteristicas de las especies durante todo el ciclo de la vida; esos cambios producen
una limitacion de la adaptabilidad del organismo en relacion con el medio. Los ritmos
a que estos cambios se producen en los diversos 6érganos de un mismo individuo o en

distintos individuos no son iguales (OMS, 2009).

En el plano biolodgico, el envejecimiento esta asociado con un dafio acumulado en las células
que con el paso de los afios debilita el sistema inmunologico, disminuyendo las reservas
fisiologicas y por tanto la capacidad del cuerpo para repararse y aumentando el riesgo de

desarrollar enfermedades (OMS, 2015; World Population Aging, 2015).

A parte de estas pérdidas bioldgicas, el envejecimiento conlleva cambios sociales que, a
menudo, tienen lugar a medida que las personas entran en edades avanzadas, como cambios en
los roles y en las posiciones sociales y pérdida de relaciones cercanas. Estos cambios pueden
plantear amenazas adicionales a la salud y el bienestar de las personas mayores (OMS, 2015;

World Population Aging, 2015).
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A través de los estudios sobre la salud de la poblacion, la edad es casi siempre el factor que
destaca como el predictor mas poderoso del estado de la salud de las personas y los riesgos
predominantes de morbilidad y mortalidad a los que se enfrentan (World Population Aging,

2015).

Si bien la edad es un importante predictor del nivel de salud de las personas, existe una gran
diversidad de factores que afectan el estado de salud de las personas a cualquier edad (World
Population Aging, 2015). Estos determinantes se definen por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) (1998) como ““el conjunto de factores personales, sociales, politicos y ambientales

que determinan el estado de salud de los individuos y las poblaciones™.

Mas de un tercio de las muertes en el mundo se puede atribuir a un pequeiio naumero de factores

de riesgo (WHO, 2009).

De acuerdo con Lalonde (1974) son cuatro los principales determinantes de la salud: factores
relacionados con los estilos de vida; factores ambientales; factores relacionados con los
aspectos genéticos y biologicos de la poblacion; y factores relacionados con la atencion

sanitaria y servicios de salud. A continuacion se explicard brevemente cada uno de ellos.

e Factores relacionados con los estilos de vida

El estilo de vida definido como:

La forma de vida que se basa en patrones de comportamiento identificables
determinados por la interaccién entre las caracteristicas personales individuales, las
interacciones sociales y las condiciones de vida socioecondmicas y ambientales (WHO,

1998).

Ciertos comportamientos en los estilos de vida pueden considerarse de riesgo para la salud

como los habitos dietéticos, el sedentarismo, el abuso de sustancias nocivas como alcohol,
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tabaco o drogas, las conductas violentas, las conductas sexuales irresponsables, las actividades

de riesgo, etc. (World Population Aging, 2015).
e Factores ambientales

Son aquellos que hacen referencia a cualquier tipo de contaminacién producida en el ambiente
y que afecta a la salud de los individuos. Este tipo de contaminacion puede ser biologica, fisica
o quimica (contaminacion en agua, alimentos, aire, etc.) o social (pobreza, desempleo, grado

de desarrollo, etc.) (World Population Aging, 2015).
e Factores relacionados con los aspectos genéticos y biologicos de la poblacion

Representan aproximadamente una cuarta parte de las diferencias en la salud (Brooks-Wilson,
2013) incluyen la fortaleza genética, la resistencia a la enfermedad, la susceptibilidad a la

enfermedad y las enfermedades genéticas (World Population Aging, 2015).
e Factores relacionados con la atencion sanitaria y servicios de salud

Por tltimo, el sistema sanitario abarca la calidad de la atencidn, la disponibilidad de servicios
y recursos para la salud, la disponibilidad de estos y los costes econdmicos que pueden suponer

(World Population Aging, 2015).

1.2 Causas del envejecimiento de la poblacion

El envejecimiento de la poblacion es el resultado de importantes cambios demograficos
acontecidos durante los ultimos afos. Principalmente son tres las circunstancias que han

causado el envejecimiento de la poblacion (Abellan, 2000; Carabana, 2003; Carabana, 2004):
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El aumento de la esperanza de vida, ya que ha supuesto que las personas de todo el
mundo vivan mas tiempo (Delgado, 2004; OMS, 2015). Aunque una pequefia parte de
este aumento mundial se debe al mayor indice de supervivencia de las personas de edad
avanzada, gran parte responde a un mayor indice de supervivencia a edades menores,
lo que provoca un sobreenvejecimiento que afecta a las cohortes de mayor edad
(Abellan, 2000; Carabana, 2003; Carabafia, 2004; OMS, 2015). Este fendmeno ha
estado acompaiiado del desarrollo socioecondmico que se ha registrado a nivel mundial
durante los ultimos 50 afios. El crecimiento sostenido de la esperanza de vida registrado
en todo el mundo durante los ultimos 100 afios se debe, en parte, a la reduccion de la
mortalidad en las personas mas jovenes y no solo a que las personas mayores vivan mas
tiempo. Han contribuido a este aumento la mejor asistencia sanitaria, las iniciativas de
salud publica y las diferencias en los estilos de vida que las personas llevaron en etapas
anteriores. Sin embargo, la tasa de estos incrementos no es la misma en todo el mundo.
La esperanza de vida en la vejez aumenta a un ritmo mucho mas rapido en los paises de
ingresos altos que en los contextos de menores recursos, aunque esto varia entre paises

y entre hombres y mujeres (OMS, 2015; World Population Aging, 2015).

El descenso de la fecundidad, ésta puede considerarse como otras de las principales
causas que desencadenan el proceso de envejecimiento demogréfico, ya que al reducir
el nimero de entradas por la base de la piramide de poblacidn, la estructura por edades
se envejece (Abellan, 1989; Gomez, 1997; Pérez, 2005; Vinuesa y Abellan, 1993). En
Espaia se estima que el numero de nacimientos seguira reduciéndose en los proximos
afios, continuando con la tendencia iniciada en 2009. Asi, entre 2014 y 2028 naceran en

torno a 5,1 millones de personas, un 24,8% menos que en los 15 afios previos. Segtn el
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Instituto Nacional de Estadistica (INE), en 2029 la cifra anual de nacimientos habria

descendido hasta 298.202, un 27,1% menos que en la actualidad (2016)

Probablemente esto se deba a la mayor probabilidad de supervivencia que en el pasado,
al mayor acceso a la anticoncepcion y a los cambios en las normas de género. Antes de
los avances recientes en el desarrollo socioeconomico, las tasas de fecundidad en
muchas partes del mundo eran de cinco a siete nacimientos por mujer, aunque muchos

de estos nifios no sobrevivieran hasta la edad adulta (OMS, 2015).

Las migraciones pueden tener diversos efectos sobre la estructura por edades de la
poblacion ya que tanto la emigracion como la inmigracion van a ser muy selectivas en
cuanto al sexo y edad de la poblacion que cambia el lugar de su emplazamiento, por lo

tanto, la estructura de la poblacion se ve alterada (Arango, 2004).

El envejecimiento de la poblacion puede considerarse un €xito de las politicas de salud publica

y del desarrollo socioecondmico, pero también constituye un reto para la sociedad, la cual debe

adaptarse a ello para mejorar al maximo la salud y la capacidad funcional de las personas

mayores, asi como su participacion social y su seguridad (OMS, 2015).

1.3 Consecuencias del envejecimiento poblacional

En la actualidad, el envejecimiento de la poblacion es un fenomeno global que tiene enormes

consecuencias econémicas, sociales y politicas (OMS, 2002).

Como se ha mencionado, la esperanza de vida es uno de los indicadores principales que reflejan

consecuencias de las politicas sanitarias, sociales y economicas de un pais. En 2014 las mujeres
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espafiolas tenian una esperanza de vida al nacer de 85,6 afios, y los hombres de 80,1 afios y se

ha ido incrementado de forma espectacular durante todo el siglo XX (INE, 2015).

Las consecuencias que ello supone se han visto reflejadas en diferentes aspectos. Las familias
han pasado de tener apenas dos generaciones a tener la presencia de cuatro, con una alta
probabilidad de que los nifios actuales vengan al mundo en vida de sus bisabuelos, lo que resulta
una sobrecarga de funciones de cuidado y proteccion que conduce a grandes tensiones
psicoldgicas y econdémicas, sobre todo para la mujer, puesto que la construccion social del
género otorga tradicionalmente a las mujeres el papel de cuidadoras en el seno de las familias

(Pérez, 2004).

1.4 Tendencias demograficas y envejecimiento

El nimero de personas mayores en el mundo ha ido aumentado sustancialmente en los tltimos
afnos y se preve que el crecimiento se acelere en las proximas décadas (World Population Aging,

2015).

En el mundo habia 901 millones de personas de 60 afios 0 mas en 2015, lo que representa un
aumento del 48% en comparacion con los 607 millones de personas mayores a nivel mundial
en 2000. Para el afio 2030 se prevé que el naumero de personas en el mundo de 60 afios 0 mas
crecerd en un 56% hasta los 1.400 millones y para 2050 se proyecta que la poblacion mundial
de personas mayores duplicara su tamaio respecto a 2015, alcanzando casi 2.100 millones

(World Population Aging, 2015).

A nivel mundial el nimero de personas de 80 afios 0 mas esta creciendo incluso mas rapido que

el numero de personas mayores en general. En el afio 2000, habia 71 millones de personas de
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80 anos o mas en todo el mundo. Desde entonces el numero de personas de edad avanzada
aumentd en un 77%, a 125 millones en 2015, y se prevé que aumentard en un 61% en los
proximos 15 afos, alcanzando casi 202 millones en 2030. Las proyecciones indican que en
2050 el nimero de personas mas ancianas se situard en 434 millones en todo el mundo,

habiendo mas que triplicado el nimero desde 2015 (World Population Aging, 2015).

Con respecto a Europa, la media de personas mayores de 65 afios se sitlia en un 19,2% de la
poblacion. Especificamente, Italia (22,1% de personas mayores de 65 afos), Alemania (21,1%),
Grecia (21,3%), Portugal (20,7%) y Bulgaria (20,5%), son los paises con una cifra mas alta de
personas mayores, siendo Azerbaijan (6%) y Turquia (8,3%), los tnicos que bajan del 10% de
la poblacion de personas mayores de 65 afios. Espafia por su parte se situa en un 18,7% de

personas mayores de 65 anos con respecto a su poblacion total (EUROSTAT, 2016) (Figura 1).
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Figura 1: Porcentaje de personas mayores de 65 afios en Europa, 2015. Fuente: Abellan, Ayala y Pujol, 2017°.

Con respecto a la esperanza de vida, Espafia, junto con Francia e Italia, se sitia como uno de
los paises con mayor esperanza de vida a los 65 afos, tanto a nivel europeo como a nivel

mundial (Figura 2).

3 A partir del EUROSTAT.
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Figura 2: Esperanza de vida a los 65 afios por sexo. Unién Europea. 2014. Fuente: Abellan, Ayala y Pujol, 2017
4

En el caso de Espafia, sigue su proceso de envejecimiento. Segln los datos del Padron Continuo
(INE) a 1 de enero de 2016 habia 8.657.705 personas mayores de 65 afios, el 18,6% sobre el
total de la poblacion. Aumentan ademas las personas mayores de 80 afios representando casi el
6% (5,97%) de toda la poblacion. Segtin la proyeccion del INE, en 2061 habrd mas de 16
millones de personas mayores de 80 afos, es decir, un 38,7% del total de la poblacion espaiola

(INE, 2016) (Figura 3).

4 A partir del EUROSTAT.
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Figura 3: Evolucién de la poblacion mayor, 1900-2061. Fuente: Abellan, Ayala y Puyol, 2017.°

La estructura de la piramide poblacional espafiola cambiara en un futuro de manera que, hacia
2050 las personas mayores habran duplicado sus efectivos actuales. La poblacion en edad
laboral (16-64 anos) y los nifios (0-15 afos) habran reducido su peso sobre el total de la
poblacion. Las personas mayores triplicaran la cifra de nifios. La generacion del baby-boom
iniciara su llegada a la jubilacion en torno al afio 2024 y la presioén sobre los sistemas de
proteccion social continuara aumentando (Abellan, Ayala y Pujol, 2017; INE, 2016) (Figura

4).

5 A partir del INE. 1900-2011: Censos de Poblacidn y Vivienda. 2016: Estadistica del Padrén Continuo a 1 de
Enero de 2016. 2026-2066: Proyecciones de poblacién. Consulta en enero 2017.
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Figura 4: Proyecciones de poblacion por edad y sexo, 2016-2066. Fuente: Abellan, Ayala y Puyol, 20176,

Como también se observa en la pirdmide, tanto actualmente como en proyecciones futuras, el
sexo predominante en la vejez en Espana es el femenino. A fecha del 1 de Julio de 2016, la
poblacion total espafiola es de 46.468.102 personas, de las cuales, 22.813.635 son hombres y
23.654.467 mujeres (51% de la poblacion) (INE, 2016). Esta mayor supervivencia femenina es

debida a una mayor tasa de mortalidad masculina (INE, 2016).

Como hemos visto anteriormente, en 2015 las mujeres espafiolas tenian una esperanza de vida
al nacer de 85,4 afios, y los hombres de 79,9 afios, de manera que ésta aproximadamente se ha

duplicado en los tltimos 100 afios (Abellan y Pujol, 2016; INE, 2016) (Figura 5).

6 A partir del INE
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Figura 5: Esperanza de vida al nacer. Fuente: Abellan, Ayala y Pujol, 2017 7.

1.5 Envejecimiento, dependencia y discapacidad

Independientemente de cualquier asociacion entre el envejecimiento de la poblacion y la
duracion de la vida sana, el crecimiento de la poblacion equivale a un nimero creciente de
personas que necesitan acceso a la atencion de la salud. La prevalencia de las enfermedades
cronicas y las discapacidades que causan estdn fuertemente asociadas con la edad. Por esta
razon, el rapido crecimiento actual y futuro del nimero de personas mayores predice un
aumento de la dependencia y de la demanda de atencion que ello conlleva (World Population

Ageing 2015).

La ultima Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia de

2008 (EDAD, 2008) expone que en Espafia el 57,9% del total de la discapacidad se situa en el

7 Basados en Anuario estadistico de Espafia 2004. INE Afios 1900-1988. Demografia Afios 200-2014. INE.
Tablas de mortalidad de la poblacion de Espaiia.
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rango de edad mayor de 65 afnos. Aunque el aumento de la prevalencia es continuo conforme

avanza la edad, a partir de los 50 afios ese incremento se acelera de forma notable (Tabla 1).

Ambos sexos Varones Mujeres
Total 3.847 1.547 2.300
De 65 a 79 afios 1.201 454 746
De 80 y mas afios 1.025 301 723

Tabla 1: Poblacion con alguna discapacidad o limitaciéon por edad y sexo (en miles). Fuente. Encuesta de
Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia, 2008.

En resumen, el envejecimiento va acompafiado normalmente de discapacidad y dependencia.
Esta situacion dificulta el desempefio de las actividades que diariamente realiza una persona,

de ahi que en muchas ocasiones precisen de ayuda para llevar a cabo estas actividades.
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente
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Parte I: Marco Referencial

CAPITULO 2:

ATENCION A LAS PERSONAS MAYORES

CON DEPENDENCIA

“La independencia siempre fue mi deseo;

la dependencia siempre fue mi destino”

Paul Verlaine (1844-1896)
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente
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2.1 Dependencia y Discapacidad

Frecuentemente, se comete el error de usar los términos deficiencia, discapacidad, dependencia
o minusvalia como sinénimos en ciertos ambitos (Querejeta, 2004). Con el fin de evitar este
error, se definen a continuacion los conceptos de discapacidad y dependencia, imprescindibles

para la comprension y desarrollo de esta tesis.

Son varias las definiciones que podemos encontrar del término discapacidad: “una limitacion
de la capacidad humana que hace imposible o dificulta gravemente la actividad normal de la
persona” (INE, 2000) o “las limitaciones importantes para realizar las actividades de la vida
diaria que hayan durado o se prevea que vayan a durar mas de un afio y tengan su origen en una
deficiencia” (INE, 2008). Se trata pues de un término genérico que incluye deficiencias,

limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.

Por otra parte, con respecto a la dependencia, el Consejo de Europa en la Recomendacion del
Comité de Ministros a los Estados Miembros relativa a la dependencia de septiembre de 1998,

la define como:

Un estado en que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o a la
pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidades de asistencia o
ayudas importantes para realizar actos corrientes de la vida ordinaria. La dependencia

puede afectar a cualquier sector de la poblacion y no sélo a las personas mayores.

La American Medical Association (AMA) define la dependencia como “la deficiencia que se
ha estabilizado con o sin tratamiento médico y que no es probable que remita a pesar del

tratamiento médico”.
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El Libro Blanco de la Dependencia (2004) incluye que:

La dependencia puede entenderse, por tanto, como el resultado de un proceso que se
inicia con la aparicién de un déficit en el funcionamiento corporal como consecuencia
de una enfermedad o accidente. Este déficit comporta una limitacion en la actividad.
Cuando esta limitacién no puede compensarse mediante la adaptacion del entorno
provoca una restriccion en la participacion que se concreta en la dependencia de la

ayuda de otras personas para realizar las actividades de la vida cotidiana (p.22).

En resumen, las diferentes definiciones describen la dependencia como el proceso de pérdida
de autonomia personal de una persona que requiere la ayuda de otra para realizar las actividades

de su vida cotidiana.

La principal diferencia entre discapacidad y dependencia, viene dada porque la dependencia es
una situacion en la que una persona con discapacidad precisa ayuda para la realizacion de una
actividad (Querejeta, 2004). Por tanto, la dependencia es considerada un atributo de la
discapacidad en tanto y cuanto sea su consecuencia funcional, aunque puede existir
discapacidad sin dependencia (Querejeta, 2004). Este hecho se ve corroborado en cifras del
INE, ya que cuatro de cada diez personas con discapacidad pueden valerse por si mismas para
actividades de la vida diaria, aunque con dificultad pero sin ayuda personal (37,5%) (INE,

2008).
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2.2 La dependencia y discapacidad en cifras

Se calcula que mas de mil millones de personas, es decir, un 15% de la poblaciéon mundial estan
aquejadas por la discapacidad en alguna forma. Tienen dificultades importantes para manejarse

entre 110 millones (2,2%) y 190 millones (3,8%) personas mayores de 15 afos (WHO, 2013).

A nivel europeo, los ultimos datos disponibles del EUROSTAT (2012), estiman que de la
poblacion total mayor de 65 afios, 30.802 personas tienen algun tipo de discapacidad, lo que
representa aproximadamente el 35.6% de la poblacion total; y de la poblaciéon mayor de 75

afios, un 46,1%. Espafia por su parte se sitia en un 37,9%, y 50,9% respectivamente.

Entre los paises con mayor porcentaje de discapacidad en personas mayores de 65 afios destaca
la Republica Checa (73%) muy por encima de los siguientes: Hungria (56%) y Letonia (55%).
Entre las cifras mas bajas, en este rango de edad, se situan paises como Suecia (20%), Paises

Bajos (21%) o Noruega (21.1%) (Tabla 2).
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Not Not
GEO/HLTH_PB | Disabled |disabled | Total GEO/HLTH PB | Disabled | disabled Total
European Union Luxembourg 18,6 50,0 68,6
(27 countries) 30.802,1| 55.650,4| 86.452,5 Hungary 930,6 731,6 1.662,2
Belgium 438,6 1.481,9 1.920,5 Malta 19,4 46,3 65,7
Bulgaria 688,4 637,9 1.326,4 Netherlands 562,9 2.062,1 2.625,0
Czech Republic 722,7 978,7 1.701,4 Austria 509,5 934,5 1.444,0
Denmark 264,8 723,7 988,5 Poland 2.606,3 2.712,5 5.318,8
Germany 5.692,6| 10.965,1 16.657,7 Portugal 627,9 907,8 1.535,7
Estonia 99,0 126,8 2258 Romania 1.748,2 1.593,9 3.342,1
Greece 1.029,7 1.108,7 2.138,3 Slovenia 148,1 200,6 348,7
Spain 3.021,6 4.941,8 7.963,4 Slovakia 2574 424,1 681,6
France 2.373,0 7.414,0 9.787,0 Finland 256,6 7378 994,4
Italy 5.043,2 7.341,8| 12.385,0 Sweden 371,9 1.480,0 1.851,9
Cyprus 44,7 68,2 112,9 United Kingdom 2.838,8 7.538,3| 10.377,1
Latvia 208,8 165,5 3743 Iceland 9,0 30,7 39,7
Lithuania 278,9 276,8 555,7 Norway 162,1 606,0 768,0

Tabla 2: Poblacion con discapacidad en Europa, en mayores de 65 afios. Fuente: EUROSTAT 2012.

En Espafa, la tltima Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de

Dependencia (2008), afirm6 que habia 3,85 millones de personas residentes en hogares que

afirman tener discapacidad o limitacion, lo que supone una tasa de 85,5 por mil habitantes. La

proporcion de personas en situacion de dependencia y/o discapacidad aumenta con la edad y

como resultado, dos terceras partes de las personas con discapacidad para las actividades de la
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vida diaria en Espafia tienen mas de 65 afios (Instituto de Mayores y Servicios Sociales

(IMSERSO, 2004).

En Andalucia concretamente, de los algo mas de ocho millones de andaluces, 725.390

presentan alguna discapacidad (o limitacion, si son menores de 6 afios), lo que supone el 9,1%

de la poblacion. Estas discapacidades o limitaciones van acompafiadas de dependencia para

424921 personas, de manera que puede estimarse la poblacion andaluza en situacion de

dependencia en el 5,3%. Dicho de otra forma, seis de cada diez personas con discapacidad son

dependientes (58,6%) (EDAD, 2008) (Tabla 3).
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Tabla 3: Grandes cifras de la discapacidad y la dependencia en Andalucia, 2008. Fuente: INE, EDAD 2008.

Las personas mayores vuelven a ser el colectivo predominante de discapacidad y dependencia,

suponiendo el 53,9% y 61,6% del total. Con respecto al sexo, la mujer presenta mayores

porcentajes de dependencia y discapacidad que el hombre.
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La discapacidad es un fenémeno con escasa incidencia entre la poblacion infantil, pero cuando
se produce, su gravedad provoca dependencia con mucha frecuencia (Secretaria General de

Servicios Sociales, 2016).

El peso de la discapacidad y la dependencia, en la poblacion andaluza es pues notablemente
mayor en el grupo de 65 y més afios, de manera que una de cada tres personas declara alguna
discapacidad (33,9%), y una de cada cinco se encuentra en situacion de dependencia (22,7%);
en ambos casos tres puntos por encima de los resultados que se obtienen para Espana

(Secretaria General de Servicios Sociales, 2016).

2.3 Causas de la dependencia y discapacidad

Aunque no se ha encontrado evidencia sobre una causa principal que genere dependencia, hay
consenso para asociarla a numerosas variables: sociodemograficas, socioculturales,
economicas, situaciones de salud, condiciones personales y contextuales (Garcés, Rodenas y

San José, 2002).

No se debe confundir envejecimiento con enfermedad, ni asociar a las personas mayores como
dependientes, sin embargo, es innegable que la enfermedad cronica es mas frecuente en las
personas mayores de edad y constituye una causa asociada a la discapacidad y la dependencia

(Casado y Lopez, 2001).

Entre las personas jovenes (6-15 afios) predominan destacadamente las deficiencias mentales
(retrasos madurativos, deficiencias intelectuales en sus diferentes grados, ligeras, moderadas y

profundas, y otras enfermedades mentales o deficiencias) como origen de limitaciones fisicas
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o psiquicas; el 74,6% ha sefialado estas deficiencias como origen de sus discapacidades

(Secretaria General de Servicios Sociales, 2016).

En las personas adultas existe un cierto equilibrio en los origenes de las discapacidades; atn
son importantes las mentales pero van adquiriendo importancia las osteomusculares y nerviosas

(paraplejias y otras) (Secretaria General de Servicios Sociales, 2016).

Finalmente, los problemas osteomusculares predominan en las causas de las discapacidades de
las personas mayores en situacion de dependencia, notablemente sobre las demads; el 55,4% de
las personas mayores declara que esa es la deficiencia de origen de sus problemas; pero las
demas tienen una representacion importante; le sigue la hipertension arterial (41,3%), la mala
circulacion (29,3%), problemas de vision (28,1%), deficiencias viscerales (aparato respiratorio,
cardiovascular, etc.) (26%) y el colesterol elevado (23,4 %). Dado que el mayor nimero de
personas en situacion de dependencia son personas de edad, la imagen general de la
dependencia se asocia estrechamente a estos problemas osteomusculares, a la escasa movilidad,
y a continuacion a problemas mentales (IMSERSO, 2003; Secretaria General de Servicios

Sociales 2016).

Bajo la perspectiva de género, de acuerdo con los datos detallados de la EDAD (2008), las
mujeres presentan mayores cifras de discapacidad que los hombres de manera genérica. De
esta manera, entre la poblacion de 65 a 79 afios, patologias como las demencias, enfermedad
mental, problemas visuales o deficiencias osteoarticulares, casi duplican su cifra en poblacién
femenina con respecto a la masculina. Por el contrario, los hombres suelen presentar mayores
cifras de discapacidad en relacion con enfermedades respiratorias, paraplejias, deficiencias del
habla, lenguaje o voz o deficiencia intelectual. Entre la poblacion mayor de 80 afios las cifras

suelen ser similares (Tabla 4).
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De 65 a 79 afios Ambos | Varones | Mujeres Ambos | Varones | Mujeres
Sexos Sexos

Total 1.201,3 | 454,8 746,5 Extremidades 150,7 32,7 118,0
Deficiencias 152,8 59,0 93,8 superiores
mentales Extremidades 231,5 66,1 165,4
Demencias 98.8 34,2 64,5 inferiores
Enfermedad 22,4 7,7 14,6 Deficiencias del | 1423 63,0 79,4
mental sistema nervioso
Otros trastornos | 29,3 12,9 16,4 Paralisis de wuna | 10,6 5,1 5,4
mentales y del extremidad
comportamiento superior
Deficiencias 277,4 102,6 174,8 Paralisis de wuna | 12,6 5,8 6,8
visuales extremidad
Ceguera total 15,7 6,2 9,5 inferior
Mala Vision 261,7 96,4 165,3 Paraplejia 6,1 3,7 2,4
Deficiencias de | 310,8 141,3 169,5 Trastornos de la | 90,4 40,1 50,2
oido coordinaciéon  de
Mala audicion 293,9 134,6 159,3 movimiento
Deficiencias  del | 26,3 15,6 10,6 Deficiencias 231,5 95,1 136,4
lenguaje, habla y viscerales
voz Aparato 30,4 20,4 10,0
Habla dificultosa o | 25,6 15,2 10,4 respiratorio
incomprensible Aparato 76,7 34,2 42.6
Deficiencias 525,7 136,8 388,9 cardiovascular
osteoarticulares Aparato digestivo 16,0 5,3 10,7
Columna 276,4 63,9 212,5 Aparato 89,3 31,8 57,5
vertebral genitourinario

Sistema endocrino | 38,6 12,3 26,3

Tabla 4: Poblacion con discapacidad o limitacion segun tipo de deficiencia de origen por edad y sexo (en miles
de personas). Fuente: EDAD 2008.




2.4 Cuidados de larga duracion en la dependencia

Cuidar es una actividad humana (De la Cuesta, 2007). Todos los seres humanos cuentan con
un legado de creencias y practicas de cuidado de la salud que son heredadas de generaciones
que les precedieron y que ellos a su vez usaran, adaptaran, desarrollaran y transmitiran a la

generacion venidera (Melguizo y Alzate, 2008).

Leininger (1991) define el cuidado como “las acciones y actividades dirigidas hacia la
asistencia, el sostenimiento o la habilitacion de individuos o grupos con necesidades evidentes
o anticipadas para mejorar o prosperar dentro de una condicioén de vida o un modo de vida o

para afrontar la muerte”.

Agull6 (2002) mantiene que cuidar no es Unicamente una actividad fisica, en la que se hace
labores materiales y domésticas, sino que también incluye funciones socio-educativas y

afectivas que suponen cuidar a otra persona y preocuparse por ella.

El cuidado a las personas en situacion de dependencia constituye una preocupacion creciente
de los estados del bienestar europeos y mundiales. El cuidado es una cuestion de politica social
que suscita debates morales y politicos. La opinioén publica tiende a oscilar entre dos posturas
extremas: una que enfatiza la responsabilidad de los individuos y de las familias en su propio
bienestar, y otra que espera que la sociedad en su conjunto asuma la responsabilidad en, al

menos, algunos aspectos de la asistencia (Anttonen, 2005).

A raiz del aumento de la esperanza de vida, los cuidados a personas en situacion de dependencia

se han alargado en el tiempo, de manera que surge el concepto de “cuidado de larga duracion™.
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2000), los cuidados de larga duracién son:

El sistema de actividades llevadas a cabo por cuidadores informales (familia, amigos o
vecinos) o profesionales (sanitarios, sociales u otros), o ambos, para conseguir que una
persona que no sea totalmente capaz de cuidar de si misma mantenga la mejor calidad
de vida posible, de acuerdo con sus preferencias individuales, con el mayor grado
posible de independencia, autonomia, participacion, realizacion personal y dignidad

humana.

La actividad de cuidar se realiza desde diferentes instituciones sociales: el Estado (residencias,
hospitales, etc.), la familia (cuidados de hijos a padres, de esposos, etc.), el mercado (servicios
con fines de lucro) u otras instituciones (organizaciones sin fines de lucro, etc.). Cuando una
persona tiene dificultades para desarrollar las actividades de la vida diaria, se presentan cuatro

posibilidades (Rogero-Garcia, 2009):

e Que reciba cuidado informal o familiar
¢ Que reciba cuidado formal o profesional
e Que reciba cuidado formal e informal o

¢ Que no reciba ningun tipo de cuidado

Existen diferentes modelos teoricos sobre el tipo de cuidados que se puede dispensar a una
persona mayor en situacion de dependencia y varios los factores o determinantes que
predisponen a la persona para el uso de los servicios formales (Andersen y Newman, 2005;
Davey y Patsios, 1999). Mayoritariamente los principales factores que conllevan al uso de
algun tipo de apoyo, ya sea formal, informal o ambos, son la edad y el grado de dependencia
y/o discapacidad. Ademads, existen determinantes que llevan al individuo a decidirse por una

opcion frente a otra:
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Modelos de apoyo formal: El hecho de no tener conyuge o descendencia, el vivir solo/a
o el grado de dependencia y/o discapacidad, la predisposicion del individuo a utilizar
los servicios o su capacidad para obtener servicios.

Modelos de apoyo informal: La disponibilidad de una red de apoyo familiar
(especialmente conyuges e hijos/as), el estado civil, la convivencia con algln hijo o hija

y empleo de los mismos.

El modelo mas deseable para ambas partes seria un interfaz entre ambos:

Modelo de apoyo formal e informal: En este modelo las personas cuidadoras familiares
buscan servicios formales para ayudarles a proporcionar una mayor cantidad de apoyo
a un familiar enfermo a medida que aumentan sus necesidades de cuidado. Se espera
una correlacion positiva entre la recepcion del apoyo formal e informal. Los servicios
formales deben complementar el apoyo proporcionado por las familias al proporcionar
asistencia en areas donde las familias son menos capaces de asistir, por ejemplo debido
a responsabilidades competitivas de trabajo y familia; donde las familias no cuentan
con las habilidades necesarias para asistir, como ayuda especializada para la atencion
médica; o en tareas muy exigentes fisicamente, como bafiar o ir al bafio (Davey y

Patsios, 1999; Noelker y Bass 1989).

En el estudio realizado por Rogero-Garcia (2009) a nivel nacional sobre el cuidado en personas

mayores dependientes, se expone que de las personas mayores que necesitan ayuda en las

actividades basicas de la vida diaria (ABVD), el 92,5% recibe cuidado de algln tipo y el 7,5%

declaraba no recibirlo. Entre quienes reciben cuidado, el 89,4% dispone de cuidado familiar,

y para el 77,5% es su inica fuente de apoyo. El 6,4% recibe inicamente cuidado formal privado

y el 4% exclusivamente cuidado procedente de servicios publicos. El 8,1% de las personas

mayores con ayudas personales combina el cuidado familiar con servicios de cuidado pagados
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por ellos mismos o sus familias (cuidado privado), y el 3,8% con servicios publicos (Rogero-

Garcia, 2009).

La proporcion de las personas de 65 afios 0 mas que realmente reciben ayudas publicas para
la dependencia en paises como Suiza, Holanda, Noruega y Suecia, oscila entre el 16% y el
20%, mientras que Espafia se sittia entre el 8% y 9% de la poblacion mayor de 65 afios
(Jiménez-Martin, Vilaplana y Andrea, 2016), lo que apenas alcanza a ser la mitad del
observado en la mayoria de paises occidentales (Casado y Lopez, 2001). El gasto publico en
cuidados de larga duracion, se triplicara e incluso podria crecer hasta 6 veces el gasto actual en

2050 (Colombo, Llena-Nozal, Mercier y Tjadens, 2010).

Como se expuso anteriormente, el cuidado a largo plazo se ofrece en diferentes servicios que
abarcan desde la atencion de larga duracion a ingresados, la atencion de larga duracién en
régimen de dia y la atencidon de larga duracion domiciliaria (Ministerio de Sanidad, Asuntos

Sociales e Igualdad, s.f.; Ministerio de Sanidad, Asuntos Sociales e Igualdad, 2013).

e El cuidado institucional o a ingresados se ofrece, entre otras instalaciones, en
instituciones especializadas a pacientes internados con un severo nivel de discapacidad,
que precisan asistencia continua. Ofrecen alojamiento y manutencion a las personas
mayores de manera permanente o temporal. En Espafia hay una oferta de 6.610 centros
con un total de 381.480 plazas y un indice de cobertura de 4,52. En paises como
Alemania, Estados Unidos, Japon, Paises Bajos y Suecia, se estan rediseiiando algunos
entornos de atencidon institucional similares a hospitales para convertirlos en
instituciones mas pequefas, con una atmodsfera mas parecida a un hogar y con atencion
las 24 horas del dia (OMS, 2015; Ministerio de Sanidad, Asuntos Sociales e Igualdad,

s.f.; Ministerio de Sanidad, Asuntos Sociales e Igualdad, 2013).
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El cuidado a largo plazo en régimen de dia incluye la atencion a pacientes que precisan
asistencia continua a causa de impedimentos cronicos y un reducido grado de
independencia en las actividades basicas de la vida diaria y se ofrece en instituciones o
en establecimientos comunitarios. A nivel nacional se incluyen los Hogares y los
Centros de Dia. Los primeros entran dentro del enfoque del envejecimiento activo,
mediante el fomento del ocio y la participacion social, cuentan con 3.400.370 personas
asociadas, es decir, el 40,28% de los mayores de las que el 53% son mujeres.
Los Centros de Dia son Servicios de Atencion Diurna que ofrecen atencidon psicosocial
a personas mayores en situacion de dependencia. A 31 de diciembre de 2013, la oferta
es de 86.419 plazas distribuidas en 3.174 centros. Se tiene informacion de 47.963
personas usuarias, de las que el 66% son mujeres y el 58% superan los ochenta afios.
(Ministerio de Sanidad, Asuntos Sociales e Igualdad, s.f.; Ministerio de Sanidad,
Asuntos Sociales e Igualdad, 2013).

La atencion de larga duracion domiciliaria comprende la asistencia continua en las
actividades basicas de la vida diaria en aquellos casos donde los receptores de los
cuidados viven en su hogar o en un hogar comunitario. Espafia ofrece dentro de estos
servicios, el de Teleasistencia, que cuenta a 31 de diciembre de 2013, con 714.080
personas, es decir, un 8,46% del total de personas mayores. Se trata de un servicio
altamente feminizado, el 75% son mujeres, y con un elevado porcentaje de personas
usuarias de 80 y mas afios (63%). Y El Servicio de Ayuda a Domicilio, que atiende a
340.960 personas mayores, un 4,04% de las personas de 65 y mas afios. El 68% de las
personas usuarias son mujeres y el 56% supera los ochenta afios.(Ministerio de Sanidad,
Asuntos Sociales e Igualdad, s.f.; Ministerio de Sanidad, Asuntos Sociales e Igualdad,

2013).
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No obstante, la responsabilidad de cuidado de las personas mayores suele recaer normalmente
en los familiares, para quienes puede representar importantes costos psicologicos, econdmicos
y sociales. Los gobiernos, sobre todo en los paises de ingresos altos, desempefian una funcion
cada vez mds importante. Por este motivo se han generado debates en muchos paises sobre
codmo ofrecer atencion de manera sostenible y cudl es el equilibrio adecuado entre las familias
y el gobierno a la hora de prestar atencién y apoyo (OMS, 2015). En Espaiia, el gasto total
(publico y privado) en cuidados de larga duracion se estiman en alrededor del 0.5% del PIB en
atencion institucional y 0.3% en los servicios de atencion recibidos en casa (Colombo et al.,

2010).

Como hemos visto, existen diferentes servicios y recursos formales de ayuda a personas
mayores en situacion de dependencia. No obstante, resulta destacable la ayuda y apoyo de
familiares y amigos a este colectivo, de manera que se distingue dos tipos de personas
cuidadoras, personas cuidadoras profesionales remuneradas y personas cuidadoras familiares.
El tipo de cuidado estd relacionado con las caracteristicas de la persona cuidada, con las

personas que lo proveen y el contexto en el que tiene lugar el cuidado (IMSERSO, 2009).

La asistencia familiar casi nunca se incluye en las estimaciones de costos de los cuidados a
largo plazo. Estos costos no publicos pueden ser importantes e incluir los costos de trabajo no
remunerado y las oportunidades de educacion y generacion de ingresos a las que renuncian las
personas cuidadoras familiares, asi como los pagos realizados por las personas mayores o sus

familiares para recibir asistencia privada (OMS, 2015).

Los familiares que asumen funciones de cuidado no remunerado muchas veces enfrentan
grandes problemas para mantener un empleo u otras actividades generadoras de ingresos. La
prestacion de cuidados suele ser incompatible con un empleo de jornada completa y limita el

desarrollo profesional normal. Para las personas en edad de trabajar, los cuidados familiares se
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asocian a un mayor riesgo de pobreza y pueden reducir o eliminar totalmente los derechos

posteriores de jubilacion (OMS, 2015).

Con el fin de ayudar a las personas cuidadoras a mantener su puesto de trabajo, algunos
gobiernos han aprobado leyes que exigen que los empleadores otorguen licencias a las personas

empleadas para cuidar a sus familiares mayores (OMS, 2015).

Las personas mayores dependientes de cuidados reciben dinero en efectivo o vales que les
permiten cubrir el costo de su cuidado a largo plazo. En Espaia, por ejemplo, se otorga un
subsidio directo a la persona que recibe la atencidon para ayudar a organizar los cuidados
domiciliarios que prestan los familiares mediante el Sistema para la Autonomia y Atencion a

la Dependencia (SAAD), financiado a través de tres fuentes:
e Los créditos que anualmente se fijan en los Presupuestos Generales del Estado.

e Los Presupuestos de cada Comunidad Auténoma.

De este sistema emerge la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia y

Atencion a las personas en situacion de Dependencia.

2.5 Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las

personas en situacion de Dependencia

Estaesla Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia, que en su articulo 21, nos dice que la prevencion

de las situaciones de dependencia tiene por finalidad:
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Prevenir la aparicion o el agravamiento de enfermedades o discapacidades y de sus
secuelas, mediante el desarrollo coordinado entre los servicios sociales y de salud, de
actuaciones de promocion de condiciones de vida saludables, programas especificos de
caracter preventivo y de rehabilitacion dirigidos a las personas mayores y personas con
discapacidad, y quienes se ven afectados por procesos de hospitalizacion complejos

(LAPAD, 39/2006).

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las

personas en situacion de dependencia define la dependencia como:

El estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u
otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria
0, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros

apoyos para su autonomia personal (p. 44144).

Esta Ley clasifica en tres los posibles grados de dependencia en los que se puede encontrar una

persona (LAPAD, 2006):

Grado 1. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene necesidades de
apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal.

Grado II. Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no requiere el apoyo
permanente de una persona cuidadora o tiene necesidades de apoyo extenso para su

autonomia personal.
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e Grado III. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades bésicas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y
continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomia
personal. Ademads, a efectos de la presente ley, se entiende como autonomia: “La
capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales
acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de

desarrollar las actividades basicas de la vida diaria”.

Y estas ultimas como:

Las tareas mas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse con un minimo
de autonomia e independencia, tales como: el cuidado personal, las actividades
domésticas basicas, la movilidad esencial, reconocer personas y objetos, orientarse,

entender y ejecutar 6rdenes o tareas sencillas (LAPAD, 2006).

Asi mismo esta ley establece en el articulo 14, las prestaciones de atencion a la dependencia,
tanto econdmicas como servicios, siendo estos ultimos de caracter prioritario y se prestaran a
través de la oferta publica de la Red de Servicios Sociales por las respectivas Comunidades
Autonomas mediante centros y servicios publicos o privados concertados debidamente

acreditados.

La ley contempla tres tipos de prestaciones econdmicas:

* Prestacion economica vinculada al servicio, destinada a cubrir los gastos del
servicio concedido a la persona dependiente cuando no sea posible la atencion

por un servicio publico o concertado.
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* Prestacion econdémica para cuidados en el medio familiar y apoyo a personas
cuidadoras no profesionales, cuya finalidad es mantener a la persona
dependiente en su domicilio.

* Prestacion econdémica de asistencia personal, con el fin de contribuir a la
contratacion de una asistencia personal que facilite a la persona dependiente una
vida més autonoma, el acceso a la educacion y al trabajo y el ejercicio de las

ABVD.

El Catalogo de Servicios en el articulo 15 ofrece diferentes prestaciones, algunas de las cuales

se han mencionado con anterioridad:

* Servicios de prevencion de las situaciones de dependencia, que tiene por
finalidad prevenir la aparicion o el agravamiento de enfermedades o
discapacidades y de sus secuelas, mediante el desarrollo coordinado, entre los
servicios sociales y de salud, de actuaciones de promocioén de condiciones de
vida saludables, programas especificos de cardcter preventivo y de
rehabilitacion dirigidos a las personas mayores y personas con discapacidad y a
quienes se ven afectados por procesos de hospitalizaciéon complejos.

* Servicio de Teleasistencia, mediante el uso de tecnologias de la comunicacion
y de la informacion, se facilita la asistencia a las personas en respuesta
inmediata ante situaciones de emergencia, de inseguridad, soledad vy
aislamiento.

* Servicio de Ayuda a Domicilio, mediante actuaciones llevadas a cabo en el
domicilio de las personas dependientes con el fin de atender sus necesidades de
la vida diaria, éstas son prestadas por entidades o empresas, acreditadas para
esta funcion y se distinguen dos tipos, la atencion de las necesidades del hogar

y los cuidados personales.
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* Servicio de Centro de Dia y de Noche, que ofrece una atencion integral durante
el periodo diurno o nocturno a las personas en situacion de dependencia, con el
objetivo de mejorar o mantener el mejor nivel posible de autonomia personal y
apoyar a las familias o las personas cuidadoras. Se distinguen los siguientes
tipos: Centro de Dia para Mayores, Centro de Dia para menores de 65 afios,
Centro de Dia de atencidn especializada y Centro de Noche.

* Servicio de Atencion Residencial, ofrece, desde un enfoque biopsicosocial,
servicios continuados de caracter personal y sanitario, incluyendo en el mismo
la Residencia de Personas Mayores en situacion de dependencia y el Centro de
atencion a personas en situacion de dependencia en razon de los distintos tipos

de discapacidad.

De conformidad con los datos recogidos en el Sistema de informacion del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SISAAD), a fecha de 31 de marzo de 2017, existen
un total de 1.642.830 solicitudes registradas a nivel nacional, de las cuales el 93,14% poseen
resolucion y el 79,3% derecho a esta prestacion (23,56% de Grado 111, 29,75% de Grado Il y
26% de Grado I). Por comunidades autdnomas, Andalucia encabeza las solicitudes registradas
con 380.686 (23,17% del total) y se encuentra entre las comunidades con mayores resoluciones

concedidas (81,04%) (22,82% de Grado 111, 32,89% de Grado I1 y 25,18% de Grado I).

En relacion al perfil de la persona solicitante, la mayoria son mujeres (65%), mayores de 65
afios (82,6%), seguidas de los hombres (35%), mayores de 65 afios (61,1%). Los rangos de
edad menores de 65 anos tan solo suponen el 25% del total de las solicitudes de esta prestacion

(Figura 6).
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente

TRAMO DE EDAD
TOTAL
SEXO menores de 3 3ai8 19 a 30 31a45 46 a 54 55 a 64 65a79 BOy +
NO ot No oot No ot NO ot No | ot NO ot No o1 NO ot N° o1
Mujer 2415 023 || 28229 266 |[19.801 1,87 | 39493 372 || 38419 362|| 56405 532||224.685 21,18 ||651.429 67,40 || 1.060.876 100,00
Hombre 2878 049 || 48171 828 || 28007 481 | 50228 863 || 43295 744|| 53753 9.24|| 120872 2077 || 234750 40,34 || 581.954 100,00
TOTAL 5293 032 || 76400 4,65 |[47.808 291 |89.721 546 || 81.714 497 || 110.158 6,77 || 345.557 21,03 ||886.179 53,94 || 1.642.830 100.00
Solicitantes por tramo de edad
Solicitantes por sexo W61
900.000
Hombre 800.000
35%
700.000
600.000
500.000 -
345,557
Mujer 400.000
65%
300.000
110.158
: 47.008 B9.721 81714
200.000 5.293 16.900
100.000

Figura 6: Perfil de la persona solicitante por sexo y edad. 31 Marzo 2017. Fuente: IMSERSO, 2017.

=B 8S)

menores de 33 a 18

19230 31a45 46a54 55264 65a79 BOy+

Con respecto a la persona beneficiaria de esta ayuda estatal, a situacion de 31 de Marzo de

2017, se han concedido 878.208 prestaciones, de las que las personas beneficiarias son

mayoritariamente mujeres (66%) con edad superior a 65 afios (81,22%), mientras que los

beneficiarios masculinos ocupan el 34 % del total de las prestaciones, y las edades mayores de

65 afios las que mayor proporcion poseen (53,64%) (Figura 7).
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TRAMO DE EDAD
TOTAL
SEXO menores de 3 Zals 19 a 30 31a45 46 a 54 55 a 64 65a79 BOy+
No ot NO 01 NO Ot NT Ot NT ot N© Ot N 01 NO LT N LAl
Mujer 806 0,14 | 16.960 | 294 14.024 | 243 | 26498 | 459 | 21906 | 3.79 | 28.256 | 489 | 98786 | 17,10 | 370.379 | 64,12 §77.615 100,00
Hombre 949 0,32 | 30.283 | 70,07 | 19.130 | 6,36 | 33.188 | 17,04 | 25327 | 8,43 | 28676 | 9,54 | 56.368 | 18,75 | 106.672 | 3549 300.593 100,00
TOTAL " 1.765 0,20 47.243 538 33.154 3,78 59.686 6,80 | 47.233 538 | 56.932 6,48 | 165.154 17,67 | 477.051 54,32 ” 878.208 100,00
Personas beneficiarias por sexo Personas beneficiarias por tramo de edad
477.051
500.000 e
34% 450.000

Hombre
400.000

350.000
300.000

g 250.000
BE%

' 155.154
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150.000 55.686
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100.000 1.755
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Figura 7: Perfil de la persona beneficiaria con prestacion segun sexo y edad. 31 de Marzo 2017. Fuente:
IMSERSO 2017.

Como se puede apreciar, el colectivo de las personas mayores de 65 afios supone la gran
mayoria de personas beneficiarias: un total de 632.205 personas (un 72% del total de
beneficiarios). En concreto, destaca asimismo las personas con una edad superior a los 80 afios
(colectivo enmarcado como “poblacion sobreenvejecida”) que suponen un total de 477.051
personas (54,32% del total), mientras que la poblacion con una edad comprendida entre los 65

y los 79 afos aglutina a 155.154 personas (17,67%) (IMSERSO, 2017).

En relacion al género, no cabe ninguna duda que la solicitud y el reconocimiento de
dependencia es mayor en la poblacion femenina. Asi, una gran mayoria de las personas
incorporadas al Sistema son mujeres, mientras que los hombres suponen cuantitativamente una
cantidad mucho menor. De este modo, sobre el total de 878.208 personas beneficiarias, un total
de 577.615 (un 66%) se corresponden con mujeres, y 300.593 (34%) con hombres (IMSERSO,

2017). Esto puede ser debido a la congregacion de varios factores, destacando principalmente
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la mayor esperanza de vida entre las mujeres, que supone un mayor riesgo de poder encontrarse

en situacion de dependencia (INE, 2013).
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Parte ll: Marco teodrico

CAPITULO 3:

CARACTERISTICAS DEL CUIDADO

FAMILIAR A MAYORES DEPENDIENTES

“Cuando me necesitéis aunque no me querdis estaré aqui...

pero cua ndo me querdis pero ya no me necesitéis

entonces me marcharé” La niiiera mdgica (2010)
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente
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3.1 Tendencias del cuidado familiar

La familia se posiciona como la unidad principal de prestacion de cuidados asistenciales y de

salud (Garcia, 2003), surgiendo asi el concepto de cuidado familiar, que se define como:

El cuidado y atencion que se dispensa de manera altruista y gratuita a las personas que
presentan algin grado de discapacidad o dependencia, fundamentalmente por sus

familiares y allegados (Rodriguez, 2004).

Por cuidado familiar en sentido amplio entendemos la actividad de asistencia voluntaria y no
retribuida a personas de una misma red social en procesos de discapacidad, enfermedades
crénicas y durante la infancia o la vejez (Rogero- Garcia, 2010), y que se basan normalmente
en una relacion afectiva entre el proveedor y la persona dependiente (Garcia, Mateo y

Eguiguren, 2004).

Hablamos pues de cuidado familiar cuando el estado funcional de la persona cuidada le impide
realizar autonomamente las actividades de la vida diaria. Generalmente cuando una
enfermedad o condicioén de salud crénica afecta a un familiar mayor (Walker, Pratt y Eddy,

1995).

La llegada del vocablo “cuidador” ha permitido visibilizar un trabajo por lo general
considerado femenino y depositado en el &mbito de la privacidad (De la Cuesta, 2009%; Murillo,

2000).

En los paises de Europa del Sur, el modelo familista ha imperado frente a otros. Este destaca
mayormente las obligaciones y el compromiso familiar, con una mayor institucionalizacion del
matrimonio, bajas tasas de divorcio y cohabitacion, y pocos nacimientos extramatrimoniales

(Vera y Diaz, 2009).
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Durante las Gltimas décadas, el modelo familiar ha ido cambiando progresivamente, de manera
que la tendencia de la estructura de las familias actuales se caracteriza entre otras por la
desaparicion de una familia extensa, ya que desde finales del siglo XX el numero de miembros
de una familia ha disminuido drésticamente en los paises desarrollados; la movilidad y
separacion geografica de la familia por causas laborales; o el aumento de hogares
unipersonales, especialmente en edad avanzada. De hecho, en Espana en 1970, un 71% de
personas mayores vivian con sus hijos e hijas como familia extensa, y en el siglo XXI, sélo lo

hace un 16% (IMSERSO, 2004).

A pesar de estos cambios, como hemos mencionado anteriormente, la familia sigue siendo un
soporte fundamental para el individuo (Garcia, 2003). Rodrigo y Palacios (1998) y Minuchin
y Fishman (2004), exponen que la familia es el contexto para crecer y recibir auxilio. Se trata

de:

Un grupo natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas de interaccion. Estas
constituyen la estructura familiar que a su vez rige el funcionamiento de los miembros
de la familia, define su gama de conductas y facilita su interaccion reciproca. La familia
necesita de una estructura viable para desempefar sus tareas esenciales, apoyar la

individualizacion al tiempo que proporciona un sentimiento de pertenencia (p.25).

A lo largo de Europa, se estima que aproximadamente dos tercios del cuidado los provee la
familia (Nolan, Grant y Keady, 1999). En Estados Unidos, hay 34,2 millones de personas
adultas (un 14,3% del total) que han sido cuidadoras de personas mayores de 50 afios en los
ultimos 12 meses (NAC, 2015). Y en paises sudamericanos también predomina el cuidado

familiar frente al profesional (United Nations, 2003).
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3.2 Perfil de persona cuidadora familiar

El perfil de persona cuidadora suele ser femenino globalmente, seguramente influenciado por
los patrones culturales tradicionales que asigna a las mujeres el papel de proveedora principal
de cuidados (Agull6, 2002; Duréan, 2002; OECD, 2015; Rodriguez-Rodriguez 2005). El género,
la convivencia y el parentesco son las principales variables que predicen la persona de la
familia que se va a hacer cargo del cuidado de la persona dependiente (Garcia-Calvente, Mateo-

Rodriguez y Eguiguren, 2004).

Esta preponderancia del género femenino entre las personas cuidadoras no es exclusiva de
nuestro pais (Crespo y Lopez 2008; OECD, 2015). Mas bien al contrario, es un resultado que
se repite en los distintos paises (OECD, 2015). Asi por ejemplo, en América del norte, las
personas cuidadoras de familiares mayores de 50 afios, tienen 50,3 afios de edad media y la
mayoria son mujeres (60%) que cuidan de un familiar (el 47% cuida a un padre o suegro y uno
de cada 10 cuida de un conyuge) (NAC, 2015). En la poblacion coreana, las principales
personas cuidadoras son nueras, mientras que las cuidadoras caucésicas, son hijas o conyuges
principalmente (Kong, 2007). Por su parte, el Instituto Australiano de Salud y Bienestar (2007)
indica que el 54% de las personas cuidadoras de mayores de 60 afios de ese pais son de género

femenino.

Si nos centramos a nivel nacional, los estudios disponibles sobre el tema son muy variados. No
obstante, en primer lugar nos centraremos en los ultimos resultados disponibles de la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y Dependencia realizada en 2008 (EDAD, 2008), ya

que se trata del ultimo estudio nacional realizado por el Instituto Nacional de Estadistica en

8 Las tablas y datos de dicho estudio han sido actualizadas a fecha de 21 de Julio de 2011, a excepcidn del lugar
de residencia.
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colaboracion con el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Este estudio expone
las cifras absolutas y relativas de personas con discapacidad segin diferentes variables con
respecto a la persona que las cuida. A continuacion veremos pues el perfil de persona cuidadora
resultante del estudio, de acuerdo al sexo, edad, lugar de residencia, nivel de estudios, situacion

laboral y parentesco con la persona cuidada.

De acuerdo con los resultados de esta encuesta, en el perfil de personas cuidadoras predomina
el género femenino, con un rango de edad de entre 45 y 64 afios (50,7%) y seguidos por edades
comprendidas entre los 30 y 44 afios (21%) y los 65 y 79 afios (19,7%). El perfil de cuidador
masculino es menos elevado (18,1%), y en ¢l predomina también el rango de edad de 45 a 64

afios (36%), pero seguido con proximidad del rango de 65 a 79 anos de edad (32%) (Tabla 5).

Ambos sexos | Varones Mujeres No consta
Total 2.088,1 3782 1.198,1 511,8
Hasta 29 anos 71,1 13,0 58,2 0
De 30 a44 anos | 312,2 62,4 249.8 0
De 45 a 64 anos | 728,8 134,9 593,9 0
De 65 a 79 anos | 353,2 121,8 231,3 0
De 80 y mas anos | 78,1 40,1 38,0 0
No consta 5447 6,1 26,8 511,8

Tabla 5: Poblacion con discapacidad (en miles de personas) segin la edad y el sexo del cuidador principal. Fuente:
Adaptado de EDAD 2008.

La mayoria de estas personas cuidadoras familiares viven en el mismo hogar de la persona a la
que cuidan (78,9%), en mayor caso los cuidadores masculinos (92,2%) que las cuidadoras

femeninas (77,7%) (EDAD, 2008).
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Con respecto al nivel de estudios de las personas cuidadoras, el 33,6% tienen estudios primarios
(o equivalentes), el 21,8% estudios primarios incompletos, el 13,8% estudios secundarios (de
1* etapa), el 9,85% estudios de bachillerato y el 8,7% estudios universitarios. Los estudios
primarios eran mas predominantes en las personas cuidadoras de mayor edad. En relacion al
género y el nivel de estudios, las cifras suelen ser similares en todos los niveles: estudios
primarios incompletos (20,9% en cuidadoras, 24,6% en cuidadores), estudios primarios (34,4%
en cuidadoras, 31,4% en cuidadores), secundaria (14% en cuidadoras, 12% en cuidadores),
bachillerato (9,8% en ambos) y estudios universitarios (8,3% en mujeres cuidadoras, 10% en

hombres cuidadores) (EDAD, 2008).

El 35,2% de las personas cuidadoras familiares tienen un trabajo remunerado fuera del hogar,
y el 7,7% esta en desempleo. El 22,8% esta recibiendo una pension de jubilacion o incapacidad,
y el 27,9% se dedican a labores del hogar. Ante la actividad en la que se encuentra la persona
cuidadora familiar, si que se encuentran distinciones de género: el 35,4% de las cuidadoras se
encuentran trabajando, frente al 31,4% de los cuidadores; el 7,4% de las mujeres cuidadoras se
encuentran en desempleo, frente al 9% de los hombres cuidadores, el 13,6% de las cuidadoras
poseen una pension, frente al 52,5% de los cuidadores, y finalmente, el 36% de las cuidadoras
se encargaban de las labores del hogar, frente al 1,5% de los cuidadores. Como se puede
observar, las mujeres cuidadoras mantienen mayor cantidad de actividades que los hombres,
adquiriendo el cuidado del hogar y de la persona dependiente, incluso con trabajo remunerado.
Los cuidadores masculinos por su parte, se encuentran mas frecuentemente jubilados o

incapacitados (Tabla 6).
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Ambos sexos Varones Mujeres No consta
Total 2.088,1 378,2 1.198,1 511,8
Trabajando 5492 117,1 414,7 17,4
En desempleo 120,6 33,8 86,8 0,0
Percibiendo un | 355,9 195,8 160,1 0,0
pension de
jubilacion o
incapacidad
Dedicado/aala | 437,2 5.8 431,4 0,0
tarea del hogar
Otra situacion 99,8 20,8 79,0 0,0
No consta 525,5 4,9 26,2 494 .4

Tabla 6: Poblacion (en miles de personas) con discapacidad segun la relacion con la actividad, la edad y el sexo
del cuidador principal. Fuente: EDAD 2008.

Por ultimo, con respecto al parentesco, la persona cuidadora familiar suele ser hija (36,4%) o
conyuge (27,7%) de la persona dependiente, seguidos de madre (10,4%), otro pariente (8,4%),

o hijo (7,1%).

Dados los anteriores datos y los disponibles sobre el tema, se podria concluir que en Espaia,
el perfil de persona cuidadora suele ser mayoritariamente femenino (entre un 84-88%), de edad
intermedia (M= 53 afios), ama de casa, con bajo nivel educativo y renta baja, en la mayoria de
las ocasiones hija o conyuge de la persona dependiente y que lleva mas de tres afios cuidando

(Bilbao et al. 1994; Moral, Juan y Lopez, 2003; Puig, Hernandez y Servas, 1992; SEGG, 2015).

Centrados en las diferentes variables, con los resultados disponibles en diferentes estudios a

nivel nacional, se podria afirmar que:

e Laedad de la persona cuidadora varia en un segmento mas o menos amplio (45-64
anos), aunque si es verdad que la tendencia durante los ultimos afios se ha
incrementado en el subgrupo de mayores de 69 afios (EDAD, 2009; Pérez, 2002;
Rodriguez-Rodriguez, 2005; SEGG, 2015).

e Laayuda que requieren las personas mayores con dependencias se la prestan sobre

todo sus hijas seguida de la que les proporciona su pareja o conyuge, y seguidas
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por las nueras. En el género masculino, destacan los cuidadores conyuges, seguidos
de los hijos (Crespo y Lopez, 2008; EDAD, 2009; IMSERSO, 2005; Pérez 2002).
Con respecto al estado civil de las personas cuidadoras familiares, predominan las
casadas (54,7%), seguido de las solteras (35,5%) y las viudas (7,7%) y divorciadas
6 separadas, aunque en los ultimos informes, se ha encontrado un aumento notable
de las personas cuidadoras familiares casadas (INE, 2002; Rodriguez-Rodriguez,
2005).

La mayoria suelen tener estudios primarios (EDAD, 2009; IMSERSO, 2005; Pérez,
2002).

Ademas, las personas cuidadoras tienen otras cargas familiares, ya que el 67%
tienen hijos que conviven en el hogar, y en una tercera parte son menores de 18
anos (IMSERSO, 2005; Rodriguez-Rodriguez, 2005).

Y el 61% de ellas manifiesta no recibir ningin tipo de ayuda (Ordonez, 2005;
Rodriguez- Rodriguez, 2005).

La duracion del periodo de cuidado tiene de media entre 6-8 afios (EDAD, 2009;
IMSERSO, 2005; Pérez, 2002; Rodriguez- Rodriguez 2005). Las mujeres cuidan
con mayor intensidad, tanto diaria (el 58% dedica 8 horas o mas diarias, frente al
48% de los hombres) como semanal (el 60% de las mujeres y el 48% de los hombres
cuidan 40 horas o mas) (EDAD, 2009).

No suelen tener una actividad laboral retribuida y se encargan en muchos casos de

las labores del hogar (EDAD, 2009; Pérez, 2002; Rodriguez-Rodriguez 2005).

En relacion a este tema, diversas investigaciones muestran que la mayoria de las personas

cuidadoras familiares se encuentran inactivas, siendo las cuidadoras mas numerosas en esta

situacion que lo hombres cuidadores (EDAD, 2008; EPA, 2010). Esto viene dado por la

influencia sociocultural presente, en la que el estado del bienestar se construye por un hombre
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proveedor de ingresos y una mujer que se encarga del trabajo de la familia y del hogar
(D’Argemir Cendra, 2016). Durante los tltimos afios, aunque este modelo ha ido cambiando
con la incorporacion de la mujer en el mercado laboral, atin se mantiene ésta como principal
proveedora de cuidados familiares, y a menudo en desempleo, siendo la principal razén por la
que no adquieren un trabajo remunerado los costes de los servicios de cuidados formales a

personas dependientes, los cuales consideran muy elevados (EPA, 2010).

En resumen, en nuestra sociedad existen multitud de personas que dedican gran parte de sus
vidas al cuidado familiar. Estas modifican su actividad para atender las necesidades de un
familiar mayor dependiente, lo que altera multiples dimensiones en sus vidas diarias que se

veran a continuacion.

3.3 Motivos por los que se asume el papel de persona cuidadora

A pesar de los cambios y dificultades que supone cuidar de una persona mayor en situacion de
dependencia, en la mayoria de los casos, tal y como hemos visto, es un miembro de la familia
el que asume esta tarea. En este apartado se detallan los diferentes motivos que llevan a estas

personas a asumir el cuidado de su familiar.

Hablamos de motivos en el sentido de la motivacion que lleva a las personas cuidadoras a
asumir el cuidado de un familiar mayor, esto es, el por qué y en base a qué una persona estd

mas o menos motivada para comportarse de una manera u otra (Pifia, 2009).

Los motivos que llevan a una persona a cuidar de un familiar mayor son diversos, y en muchos

casos se superponen unos con otros. Entre ellos encontramos:
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El amor y el carifio hacia la persona cuidada es una de las motivaciones mas comunes.
La relacion y vinculacion afectiva que une a la familia, también los une en la tarea de
cuidarse mutuamente (Donorfio y Kellett, 2006; Hsueh, Hu y Clarke-Ekong, 2008; Hsu
y Shyu, 2003; Kabitsi y Powers, 2002; Kolmer et al., 2008; Kus¢u, Dural, Yasa,
Kiziltoprak y Onen, 2009; Sand, Olsson y Strang, 2010).

La obligacién moral relacionada con el parentesco o la consanguineidad, de manera que
tanto hijos/as como conyuges se ven en la obligacion de atender a su familiar cuando
lo necesita (Braudy, Orpett y Fuji, 1998; Kabitsi y Powers, 2002; Kusku et al. 2009;
NG et al. 2016; Santiago, 2012; Silva y Garcia, 2014).

La obligacion social, en el sentido que la persona cuidadora adopta este rol porque se
encuentra en cierta manera presionada por otros miembros de la familia o por la misma
persona cuidada (Boeije, Duijnstee y Grypdonck, 2003; Dellmann-Jenkins,
Blankemyer y Pinkard, 2000; Firbank y Johnson-Lafleur 2007).

La reciprocidad, entendida como el cuidado mutuo o la devolucién de una ayuda que
se presto en el pasado y se pretende recompensar (Hsueh, et al. 2008; Kolmer et al.,
2008; Silva y Garcia, 2014).

Las ganancias materiales, entendidas como cualquier ganancia de tipo inmueble, o
regalos a la persona cuidadora (Choi, 1993; Donorfio y Kellett, 2006).

Las compensaciones financieras, bien de recompensa economica mensual o bien por
cuestiones de testamentos (Boeije, et al. 2003; Choi, 1993; Donorfio y Kellet, 2006;
Hsu y Shyu, 2003; Kabitsi y Powers, 2002; Silva y Garcia, 2014).

Las ganancias emocionales, referidas a la satisfaccion personal, sentirse competente o
la gratitud (Donorfio y Kellet, 2006; Hsu y Shyu, 2003; IMSERSO, 2005; Kabitsi y

Powers, 2002; Kolmer, et al. 2008; Silva y Garcia, 2014).
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e La tradicion, normalmente arraigada en cuidadoras de género femenino que se hacen
cargo del cuidado porque la mujer se relaciona en mayor medida como la dispensadora
de cuidados tradicional (Dellmann-Jenkins, et al. 2000; Firbank y Johnson-Lafleur,
2007).

e El sentimiento de culpa de la persona cuidadora, que con el fin de redimir hechos
pasados con la persona cuidada asume su cuidado (Boeije, et al., 2003; Donorfio y
Kellett, 2006).

e La falta de adecuacion de las institucionalizaciones o el no poder permitirselo (Boeije,
et al., 2003; Dellmann-Jenkins, et al., 2000).

e Las creencias religiosas y la espiritualidad (Kim, Carver y Cannady, 2015; NG, et al.,

2016).

De acuerdo con Rogero-Garcia (2010), estas motivaciones se dividen en dos extremos: la
decision individual, en la que solo la persona cuidadora participa, y la decision colectiva, en la
que la persona cuidadora se ve tan influenciada por su contexto social y familiar que toma la

decision de acuerdo a estas influencias (Figura 8).

Esquema conceptual de los tipos de decisiones respecto al cuidado

Decision fndividial Decision cofectiva

{Emdﬂﬂ'ﬂ-ﬁimﬂdr R [gradl:lma\.imnl:li:

participacion individual] participachin de otros)

Figura 8: Esquema conceptual de los tipos de decisiones respecto al cuidado. Fuente: Rogero-Garcia, 2010.
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Asi, todo tipo de obligacion moral, social o tradicion se relaciona con decisiones colectivas, y
el carifio, la reciprocidad o la culpa por una decision individual. El tipo de decision repercute
en la situaciéon de la persona cuidadora, ya que cuando la decision es tomada de manera
colectiva, es posible que la persona cuidadora reciba mayor apoyo de otros miembros de la
familia, aunque también se vea limitado por no haber tenido libertad de opinioén que afecta a

su calidad de vida y su vida diaria (Rogero-Garcia, 2010).

Las motivaciones del cuidado se identifican como uno de los factores relacionados con las
consecuencias del cuidado y la calidad del cuidado prestado (Del Pino 2010; Feeney y Collins,
2003; Zabalegui et al, 2007; Losada, Knight y Méarquez 2003), de ahi la importancia de conocer
las motivaciones que llevan a las personas cuidadoras a ejercer esta tarea, en orden de disminuir
las consecuencias negativas derivadas del cuidado de una persona mayor dependiente y mejorar

la calidad de cuidado que se realiza en la medida de lo posible.

3.4 Actividades de cuidado que realizan las personas cuidadoras

familiares

Las personas cuidadoras familiares tienen que asumir diversas tareas relacionadas con el
cuidado de un familiar dependiente. Las actividades cotidianas relacionadas con el exterior son
las ayudas mas generalizadas (gestiones, compras, etc.): el 92% de las personas cuidadoras
realizan alguna de estas tareas para la persona mayor, le siguen muy de cerca las tareas
domésticas (89%) y, por ultimo, a cierta distancia, los cuidados personales (76%) (IMSERSO,

2005; Wilkins, Bruce y Sirey, 2009).

105



La ayuda prestada por parte de las personas cuidadoras se puede clasificar en tres dimensiones

importantes (Rodriguez-Rodriguez, 2005):

e Dispensacion de ayuda emocional, para que la persona cuidada se sienta querida y
pueda expresar sus emociones y opiniones con respecto a la situacion en la que se
encuentra.

e Informacién y planificacion de ayuda ante problemas concretos y el afrontamiento de
situaciones complicadas que puedan plantearse en el cuidado del familiar mayor
dependiente.

e Elapoyo material, que consiste en la prestacion de ayuda instrumental al familiar mayor

con algun tipo de dependencia o discapacidad.

El 69% de los casos, la persona cuidadora realiza tareas de ayuda para las actividades de la
vida diaria (AVD) (Rodriguez-Rodriguez, 2005), en las que se incluyen las actividades basicas
de la vida diaria ABVD vy las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD). Las ABVD
son un conjunto de actividades de cuidado personal —ducharse o bafiarse, vestirse y
desnudarse, comer, levantarse de la cama y acostarse— mientras que las AIVD se relacionan
con tareas domésticas —comprar, cocinar, fregar los platos, lavar la ropa, limpiar la casa o
administrar su propio dinero—. El grado de dificultad que la persona cuidada experimenta a la
hora de realizar las ABVD y AIVD denota su nivel de dependencia (Ministerio de Sanidad,

Asuntos Sociales e Igualdad, s.f.).

Por lo tanto, son las personas cuidadoras familiares las que tienen que asumir la mayor parte
de las tareas de atencidn personal e instrumental al familiar mayor dependiente. Se implican
de forma mas habitual en actividades de acompafiamiento, vigilancia o supervision, asumiendo
los cuidados mas molestos y que exigen una mayor carga y dedicacion por parte de la persona

cuidadora (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez y Eguiguren, 2004).
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Como se ha comentado anteriormente, las actividades instrumentales relacionadas con la
realizacion de compras y gestiones son las ayudas que en mayor medida prestan las personas
allegadas, seguidas muy de cerca por las tareas domésticas y, por ultimo, los cuidados
personales. Esto viene justificado porque las tareas sobre gestiones o compras requieren la
salida del entorno doméstico de la persona dependiente, y en algunos casos también la lectura
y cumplimentacién de documentos y el manejo del dinero (IMSERSO, 2005; Rodriguez-

Rodriguez, 2005).

La edad avanzada conlleva la pérdida de capacidades de autonomia personal, primero en el
ambito social (salir al exterior), seguido por los cuidados personales y por ultimo el aseo

personal (IMSERSO, 2005).

A continuacion podemos ver un grafico con las diferentes tareas desarrolladas por las personas
cuidadoras familiares de acuerdo a un estudio del IMSERSO (2005) a sus familiares mayores

dependientes (Figura 9).
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente

Hacer gestiones

Hacer compras

Ir al médico

Hacer tareas domésticas
Preparar comidas

Utilizar el transparte pablico
Salir a la calle

Bafarse/ducharse

Tomar medicacidn

Administrar el dinero

Abrochar los zapatos
Asearsefarrenlarse
Vestirsefdesvestirse

IUtilizar el teléfono
Acostarseflevantarse de la cama
Utilizar el serviciofbafio a tiempo
Moverse

Andar por la casa

Cambiar pafiales por incontinencia de orina
Cambiar pafiales por incontinencia de fecal
Comer

I 2.2
I <6
I, <.6
I, 1.7
I :6.4
I 51,9
I /7.5
I /5.6
- R
I /0,1
I 5. 4
I 5.1
I 0.1
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I 1.4
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Figura 9: Actividades para la que necesita ayuda la persona dependiente. Fuente: IMSERSO, 2005.

Como se puede observar, se realizan actividades de todo tipo. Las actividades que se realizan
con menos frecuencia se corresponden con ABVD, como comer, cambiar pafiales o
movilizarse, aun asi, el porcentaje de ello supera el 30% de las actividades realizadas por las

personas cuidadoras familiares (IMSERSO, 2005).

El cuidado de un familiar mayor dependiente es, por lo tanto, un proceso complejo que
comprende una inmensa cantidad de tareas dirigidas tanto a la persona cuidada, al entorno y
también a la atencion de las propias necesidades personales. Asimismo el hecho de considerar
una enfermedad como cronica e invalidante, implica un cuidado indefinido en el tiempo

(Garcés, Carretero, Rodenas, y Alemén, 2010).

Son diversas las investigaciones que ponen de manifiesto la necesidad de mayor apoyo formal

a las personas cuidadoras familiares frente al volumen tan amplio de tareas y necesidades que
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tienen que cubrir con respecto a la persona que cuidan (Bazo y Dominguez-Alcon, 1996; Gil,
Escudero, Prieto, y Frias, 2005; Yanguas, Leturia y Leturia, 2000), mas aun acentuado por la
falta de preparacion previa que suelen tener las personas cuidadoras cuando comienzan la tarea

de cuidado.

3.4.1 Preparaciony habilidad para el desarrollo de las actividades de

cuidado

Para desarrollar las actividades de cuidado, se requieren de ciertas habilidades. Las habilidades
de cuidado de las personas cuidadoras familiares son el potencial que tienen a la hora de asumir
el rol de cuidador principal de un familiar en situacion de dependencia (Barrera et al. 2006

Barrera et al. 2006b).

De acuerdo con Nkongho Ngozi (1999) la habilidad del cuidado se define como “la capacidad
de ayudar a otros a crecer y actualizarse a si mismos, es un proceso de relacion con alguien que
involucra desarrollo, y los tres elementos criticos identificados en el cuidado: conocimiento,
paciencia y valor”. El conocimiento incluye entender las necesidades y fortalezas de la persona
a la que se cuida, la paciencia implica dar espacio y tiempo ante cada problema que conlleva
el cuidado, y el valor conlleva estar abierto a las necesidades que puedan surgir (Ordoéiez,
2005). Diversos estudios coinciden en un bajo porcentaje de estas tres dimensiones en la
percepcion de las personas cuidadoras familiares (Barrera et al. 2006%, Ordoiez 2005),

mostrando asi una baja percepcion de habilidad para el cuidado.

Ademas, el ambiente, también se identifica como determinante a la hora de fortalecer o
debilitar la habilidad de cuidado de las personas cuidadoras (Barrera et al. 2006"; Barrera et al.

2006b).
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La mayor parte de las personas cuidadoras familiares que se hacen cargo del cuidado de un ser
querido en situacién de dependencia, manifiestan no estar en condiciones Optimas para la
prestacion del cuidado, ni tener una habilidad total para desarrollar las actividades de cuidado
(Agérd, Egerod, Tonnesen y Lomborg, 2015; Mastel-Smith y Stanley-Hermanns, 2012;
Ordotiez, 2005), en especial cuando se tratan de actividades de mayor complejidad como puede
ser el manejo de la nutricion parenteral en el domicilio (Silver, Wellman, Galindo-Ciocon, y

Johnson, 2004; Winkler, Ross, Piamjariyakul, Gajewski y Smith, 2006).

Las personas cuidadoras familiares mantienen que las habilidades de cuidado involucran
elementos fisicos, psicoldgicos, sociales y pedagogicos relacionados con los retos inmediatos

y futuros previstos (Agérd et al. 2015).

Segun el estudio del IMSERSO (2005), s6lo un 10% de las personas cuidadoras familiares
estan realizando o han realizado en el pasado algin curso de preparacidon especial para la
dispensacion de cuidados a su familiar dependiente. Y la mayoria de ellas les gustaria mejorar
sus capacidades y habilidades de cuidado (Wilkins, et al. 2009). Las personas cuidadoras
desean mejorar su efectividad en el cuidado y ademas solicitan recibir capacitacion mas alla de
su papel actual de persona cuidadora. Esto puede ser debido a varias razones, por ejemplo,
querer brindar mejor atencidon a su miembro de la familia, querer sentirse mas competente o
confiado en su asistencia, o incluso preparar y anticipar las necesidades de cuidado que les
gustaria proporcionar en el futuro (Barrera et al. 2006%, Barrera et al. 2006b). Para ello buscan
informacion observando y escuchando al paciente y se asesoran con los profesionales de la

salud, familiares y amigos e Internet (Agard et al. 2015).

En ocasiones, la percepcion de falta de habilidad produce en las personas cuidadoras

sentimientos de impotencia frente a estas actividades de cuidado (Davidhizar, 1992).
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Muchas de las actividades a las que tienen que hacer frente no las han hecho anteriormente, y
no reciben apoyo o ayuda para hacerlo. Se sienten las principales responsables de la vida de

sus familiares mayores, lo que les provoca ademas, una gran carga (Agérd et al. 2015).

3.5 Consecuencias del cuidado familiar para la persona cuidadora

Es de caracter obligatorio explicar el concepto de “carga” cuando se hace referencias a las
consecuencias del cuidado familiar en la persona cuidadora. El concepto de ‘“carga” o
“sobrecarga” en la persona cuidadora, fue definido por Zarit (1980) y posteriormente
diferenciado entre “sobrecarga objetiva” y “sobrecarga subjetiva”. La primera se refiere al
conjunto de demandas y actividades de atencidén que experimenta la persona cuidadora, y la
segunda hace referencia a las reacciones emocionales, es decir, al conjunto de percepciones y
sentimientos negativos ante la experiencia de cuidado (Crespo y Lopez 2007; Zarit, Bottigi y
Gaugler, 2007). Segin Crespo y Lopez (2007), la carga objetiva se barema como la suma de la
dedicacion al cuidado (niumero de horas semanales dedicadas al cuidado), la complejidad del
mismo (tipo de actividades basicas/instrumentales) y el nivel de dependencia de la persona

cuidada.

Estudios prospectivos relacionan la disminucion de la salud de la persona cuidadora con el
aumento de las demandas de cuidados y el impacto de la prestacion de los mismos,
repercutiendo notablemente en su salud y en algunos casos considerando el hecho de cuidar
como un factor de riesgo para la mortalidad (sobre todo en conyuges mayores) (Shaw et al.

1997; Schulz y Beach, 1999).
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Como hemos visto anteriormente, a la vista de la tendencia global del descenso de la fertilidad
y el aumento de la longevidad, la poblacion mundial mayor de 60 afos se multiplicara por dos
para el 2050 (WHO, 2012). Como consecuencia de ello, se incrementaran las enfermedades
cronicas y la discapacidad y a medida que aumenta el nimero de personas mayores que viven
en estas condiciones, aumentard la proporcion de personas cuidadoras familiares (Ansah, et al.

2013).

Para el afio 2030, en ausencia de cambios politicos y como resultado del aumento de la
prevalencia de ancianos con limitaciones para desarrollar las actividades de la vida diaria, las
personas cuidadoras familiares pasaran de invertir 29 horas por semana de cuidado, a 41 horas
por semana. De aqui a 2030, se proyecta que la proporcion de familias que proveen por lo
menos 60 horas de cuidado de ancianos por semana aumentara del 8% al 28%, mientras que la
proporcion de familias que proporcionan menos de 60 horas por semana disminuira de 92% a
72% (Ansah, et al. 2013). Todo esto se traduce pues en un notable aumento de la carga objetiva

de la persona cuidadora (Pinquart, 2007).

Las consecuencias de cuidar a un familiar mayor dependiente es uno de los temas mas
estudiados a lo largo de los ultimos afnos. Son multiples los aspectos de la vida de las personas
cuidadoras que se ven influenciados por el cuidado: su vida familiar, vida social, vida laboral,
estado fisico, estado mental, estado sentimental/animico y situaciébn economica.
Aproximadamente el 80% de las personas cuidadoras manifiestan tener al menos una de las

consecuencias derivadas de la tarea de cuidar (IMSERSO, 2005)

Con respecto a su vida familiar, el cuidado provoca cambios en las relaciones familiares en un
80% (ya sean en relaciones de parentesco de conyuges, hijos/as o nueras) (Rodriguez, 2002),
siendo una de las consecuencias que mas afectan en este sentido la pérdida de la intimidad

marital. Muchas personas cuidadoras de la familia se sienten abrumadas e incapaces de hacer
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frente en alglin momento durante el proceso de convertirse en persona cuidadora. En algunos
casos, la tension que esta situacion causa, conduce a la ocurrencia de situaciones de crisis como
la ruptura de relaciones familiares y otras disputas familiares (Huang, Hung, Sun, Lin y Chen,
2009; Turner, et al., 2007; Van Vliet, et al. 2010). En otros casos, las personas cuidadoras se
sienten satisfechas de poder desempefiar bien esta labor al mismo tiempo que refuerzan la
relacion con su familiar (principalmente en el caso de conyuges) (Agérd et al. 2015). También
son comunes los cambios en la estructura de la familia, incluso produciéndose cambios de

domicilio en algunas ocasiones.

La situacion econdmica de las personas que cuidan a un familiar dependiente también se ve
afectada, junto con la laboral, concretamente en un 54,4% de las personas cuidadoras segtn el
INE (2008), ya que en muchos casos, las personas cuidadoras tienen que dejar sus trabajos
remunerados o reducir las horas de trabajo. De hecho, el 7,2% de las personas cuidadoras
piensan que su vida laboral se ha visto afectada de forma negativas a causa de cuidar a su
familiar, un 11,2% tiene que reducir su jornada de trabajo, un 26,4% no puede trabajar fuera
del hogar y casi un 11% tiene problemas para respetar sus horarios de trabajo (IMSERSO,
2010; Rodriguez, 2004). Todo esto conlleva una disminucion considerable de ingresos y un
aumento de la demanda econdmica resultante del cuidado de una persona dependiente (compra
de dispositivos de apoyo, utensilios de aseo, adaptacion mobiliaria etc.) (Brewin, 2004; Huang,
et al., 2009; Van Vliet, et al., 2010). No obstante, también se encuentran aspectos positivos de
caracter econdmico en relacion al cuidado, como pueden ser las prestaciones publicas
(LAPAD, 2006), las ayudas que la persona dependiente ofrece como recompensa del cuidado,
la prestacion de la vivienda o las posibles compensaciones monetarias futuras a través de

herencias (Rogero-Garcia, 2010).

Como veremos de forma mas detallada en el siguiente punto, emocionalmente las personas

cuidadoras sufren un rango indefinido de emociones que pasa por enfado, culpa, frustracion,
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dolor, soledad, aislamiento (Van Vliet et al., 2010), preocupacion, tristeza, miedo (Huang et
al., 2009) o tension. Por otro lado, y aunque solo aparece en un tercio de las personas
cuidadoras (Schulz et al., 1997), el cuidado también reporta consecuencias emocionalmente
positivas en la persona cuidadora, ya que éste les hace sentirse bien consigo mismas, sentirse
necesarias, da sentido a sus vidas, les permite aprender nuevas habilidades y fortalece sus

relaciones con los demas (Brewin, 2004; Schulz y Sherwood, 2008).

Todos estos aspectos no son incompatibles entre si, es decir, una persona cuidadora familiar
puede manifestar tanto emociones reconfortantes como sentimientos desagradables, por lo que
se superponen unos con otros. Apuntar que diferentes autores relacionan el malestar emocional

de la persona cuidadora con mayor dependencia del familiar (Coen, 1999; Llacer, 2002).

Enrelacion a su vida social, las personas cuidadoras tienden a perder relaciones sociales previas
por la restriccion que le supone el hecho de cuidar (Brewin, 2004; Rogero-Garcia, 2010; Van
Vliet, et al. 2010). De hecho, la restriccion de tiempo es tal que las personas cuidadoras reducen
casi un 64% su tiempo de ocio para atender a la persona cuidada, un 40% no puede irse de

vacaciones y un 35% no tiene tiempo para su vida social (INE, 2013; IMSERSO, 2005).

Aunque las personas cuidadoras tienden a tener peor salud mental que fisica (Garcia-Calvente,
et al., 2004; Flores, 2014), el estado fisico es otra dimension que se ve afectada por el
desempefio del cuidado. Muchas personas cuidadoras familiares manifiestan fatiga, cansancio,
insomnio (Brewin, 2004; Roca, et al., 2000), dolores de cabeza y espalda (Roca et al., 2000),
aparicion de problemas cardiovasculares o trastornos inmunolédgicos (Thompson y Gallagher-
Thompson, 1996).

De acuerdo a su estado mental, las personas cuidadoras familiares sufren cominmente
depresion, ansiedad y estrés (indicado por el nivel de carga experimentado) (Schulz y

Sherwood, 2008).
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En comparacion con las personas no cuidadoras, las personas cuidadoras familiares poseen un
peor estado de salud general y una mayor proporcion de depresion, ansiedad y disfuncion
familiar severa, representando pues un grupo vulnerable con necesidades preventivas y
terapéuticas (Duenas, Martinez, Morales, Mufoz y Viafara, 2006; Santiago, Lopez y Lorenzo,
1999). Pese a esto, Lorensini y Bates (1997) exponen que las personas cuidadoras pasan menos
tiempo en cama que las que no se encuentran a cargo de nadie, debido a la falta de tiempo y de
descanso que sufren.

En relacion al género, las cuidadoras familiares manifiestan mayor percepcion de deterioro de
su salud en consecuencia de la labor de cuidado, en comparacion con los cuidadores
masculinos. Seguramente relacionados por la mayor cantidad de actividades que enfrentan, la
intensidad con la que dispensan el cuidado, y la mayor dedicacion a las tareas tanto de cuidado
como del hogar, lo que aumenta el riesgo para su salud. Los cuidadores masculinos presentan
un deterioro menor a consecuencia del cuidado, entre otros aspectos, por su dedicacion a las
tareas de cuidado relacionadas con la esfera publica, que resultaron protectoras para la salud
(Garcia-Calvente, Lozano y Marcos-Marcos, 2011). El nivel de estrés y sobrecarga en mujeres
cuidadoras suele ser mayor que en hombres cuidadores (Hirst, 2004), teniendo éstas peor salud
mental que los cuidadores masculinos (Crespo y Lopez, 2008; Pinquart y Sérensen, 2006; Yee

y Schulz, 2000).

Por todo lo dicho anteriormente, el cuidado de un familiar mayor parece relacionarse con
problemas en diferentes aspectos de la vida de las personas cuidadoras. De hecho, la atencion
de un mayor dependiente condiciona a la persona cuidadora con tal intensidad que hace que se
les llegue a denominar pacientes ocultos o desconocidos (“hidden patient” en inglés)
(Kristjanson y Samar, 2004; Roche, 2009). Es mas, es tal la repercusion que tiene para la
persona cuidadora el hecho de ejercer este rol, que existe el llamado “sindrome del cansancio

del rol del cuidador” (burn-out en inglés). Este sindrome constituye una situacion estresante
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con peligro de desbordar y agotar los recursos y repercutir en la salud fisica de la persona
cuidadora, su estado de 4nimo y en la modificacion de los umbrales de percepcion del

sufrimiento y del dolor del enfermo a su cuidado (Viafara et al. 2006).

3.6 Sentimientos y emociones que experimentan las personas

cuidadoras

Como hemos visto, como consecuencia de la dificultad del cuidado, las personas cuidadoras a
menudo manifiestan una sobrecarga emocional grande, lo que provoca sentimientos de
insatisfaccion agravados también por la falta de reconocimiento de su labor. Debido a la gran
repercusion que tiene esta dimension para las personas cuidadoras, se ha considerado

desarrollar este aspecto de manera individual.

El sentimiento de tristeza o pena es uno de los mas comunes en este colectivo, ya que su calidad
de vida y la de sus familiares ha empeorado desde que comenzaron a cuidar; también promueve
este sentimiento la casi exclusiva dedicacion al cuidado, perdiendo el resto de actividades

ludicas o laborales, en muchos casos.

Debido al carécter subjetivo y los distintos factores estresores que rodean a la persona
cuidadora cuando ejerce su tarea de cuidado, encontramos innumerables manifestaciones de
sentimientos y emociones diferentes, como la culpa, tristeza, impotencia, rabia, desesperacion,
frustracion, odio, aislamiento, ansiedad, soledad, preocupacidon, negacion, ira, impaciencia,
cansancio, angustia, irritacion, sufrimiento, agobio, miedo, apatia o incapacidad entre otras

muchas manifestaciones que las personas cuidadoras no pueden manifestar con palabras
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(Bursch, 2012; Chiong-Rivero et al. 2011; Massimo y Evans, 2013; Oliveira, Garanhani y

Garanhani, 2011).

Por otra parte, no solo afloran sentimientos negativos de la tarea de cuidar, sino también
sentimientos positivos. Algunas personas cuidadoras consideran este rol una oportunidad para
mejorar sus competencias y habilidades lo que supone un crecimiento personal para la misma,
les supone esperanza, felicidad y gratificacion por cuidar de su familiar (Fonseca, Penna y

Soares, 2008; Henriksson, Carlander y Arestedt, 2015).

Estudios centrados en las personas cuidadoras de familiares afectados cognitivamente exponen
que las personas cuidadoras de mayores con problemas de demencia suelen manifestar mayor
grado de depresion, ansiedad y malestar que el resto de personas cuidadoras familiares
(Méndez, Giraldo, Aguirre-Acevedo y Lopera, 2010; Nogales-Gonzalez, Romero-Moreno,

Losada, Marquez-Gonzalez y Zarit, 2015).

3.7 Apoyo de las personas cuidadoras familiares

El apoyo social es una de las variables moduladoras mas importantes para la persona
cuidadora familiar, ya que se trata de una fuente importante de ayuda para estas personas
frente a las situaciones del cuidado, incluso se asocia a menores niveles de estrés y

sobrecarga (Yanguas, et al. 2000).
A grandes rasgos podrian distinguirse dos tipos de apoyo principales (Yanguas, et al. 2000):

e Apoyo instrumental: equivalente a la ayuda que presta la persona cuidadora a la

persona cuidada para realizar ciertas actividades de vida diaria.
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e Apoyo emocional: equivalente a sentimientos de ayuda que recibe la persona

cuidadora de otras personas.

El IMSERSO (2006), clasifico también las fuentes de apoyo de las personas cuidadoras

familiares en:

e El apoyo familiar, que se trata de la ayuda recibida por parte del resto de la familia y
conocidos.
e El apoyo formal, que consiste en la prestacion de servicios comunitarios para suplir

temporalmente las funciones de las personas cuidadoras familiares.

La familia juega un papel importante durante el cuidado de un miembro mayor dependiente,
brindando diferentes tipos de apoyo: fisico, emocional, financiero, doméstico, de transporte y
respiro. La cantidad y tipo de apoyo proporcionado por los miembros individuales de la familia
parece depender de la naturaleza de las relaciones familiares y el nivel de discapacidad

experimentado por el individuo dependiente (Turner et al. 2007).

Los servicios formales pueden ser considerados como un apoyo sustitutorio de la ayuda
proporcionada por la familia, es decir, son utilizados por personas mayores sin posibilidades
de tener un familiar que le asista o por familiares de mayores dependientes que no pueden

ofrecer todos los cuidados que precisan (IMSERSO, 2006).

Tanto el apoyo familiar, como la ayuda formal a la que tienen acceso los familiares de mayores
dependientes es escasa e insuficiente (Espinoza y Jofre 2012; Fernandez Lao, Silvano Arranz
y Del Pino Berenguer 2013; Low, Payne y Roderick 1999). Ademas de escasos, los servicios
formales son poco conocidos por las personas cuidadoras (Fernandez Lao, et al. 2012). Por
ultimo, para aquellas personas cuidadoras familiares que no reciben apoyo, la fase de transicion

hacia el cuidado es notablemente dificultosa, aumentando tanto las consecuencias provocadas
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por la tarea de cuidar, como las necesidades de las personas cuidadoras (Turner et al. 2007,

Vidal et al. 2009).

3.8 Necesidades de las personas cuidadoras familiares

Las necesidades de las personas cuidadoras entendidas como la situacidon en la que éstas
necesitan de algiin acto o cosa que le sea conveniente para vivir de mejor manera, son una

dimension ampliamente estudiada en el ambito de la salud.

Son varias las necesidades emergentes en la vida diaria de las personas cuidadoras familiares
cuando se encuentran a cargo de un familiar mayor dependiente. Normalmente, solicitan mayor
apoyo tanto a nivel formal como a nivel familiar en el d&mbito personal, administrativo,
instrumental o de tiempo (Bakas, Austin, Okonkwo, Lewis y Chadwick, 2002; Laizner, Yost,

Barg y McCorkle, 1993).

A nivel formal, las personas cuidadoras familiares precisan mayor y mejor informacion y
asesoramiento sobre la enfermedad del familiar, la evolucion, el prondstico, el tratamiento y
las diferentes complicaciones que puede conllevar con sus respectivas soluciones, ademas de
la informacion sobre los recursos de apoyo disponibles y la forma de solicitarlos (Doherty,
Fitzsimons y Mcllfatrick, 2016; Gan, Gargaro, Brandys, Gerber y Boschen, 2010;
Joad, Mayamol y Chaturvedi 2011; Rose, 1999). También manifiestan la necesidad de mayor
asistencia domiciliaria, ya que tras el alta hospitalaria las personas cuidadoras se ven sin
asistencia alguna, ni de apoyo instrumental, ni de apoyo psicoldgico, y sin preparacion previa
en la mayoria de los casos. De ahi, otra de las necesidades manifestadas: la preparacion y el
entrenamiento en ciertas tareas de cuidado por parte del profesional sanitario, como las técnicas

de movilizacion e higiene del dependiente, los sistemas de prevencion de caidas, manejo de la
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medicacion o el abordaje psicoldogico con su familiar sobre su estado animico y

comportamiento (Agard et al. 2015; Gan et al. 2010; Vidal et al. 2009).

A nivel familiar, las personas cuidadoras precisarian mayor soporte instrumental y emocional
con el fin de disminuir su ansiedad, depresion y carga. Por un lado en el desarrollo de las
actividades de cuidado, en el transporte de la persona dependiente, en la solucion de las tareas
administrativas que conlleva, etc. (Bakas et. al 2002; Doherty, et al. 2016; Vidal et al. 2009).
Por otro lado, en el apoyo psicologico tanto para la persona dependiente como para la persona
cuidadora, ya que éstas también precisan compartir sus experiencias, sentirse apoyadas y
reforzadas en sus decisiones, que alguien escuche sus temores y preocupaciones y para proveer
y promover compaiierismo, tranquilidad y comprension (Bakas et. al 2002; Doherty, et al.

2016; Gil et al. 2005; Rose, 1999).

Durante el desempefio del cuidado también surgen necesidades financieras , por los costos del
tratamiento y recursos instrumentales que precisa la persona dependiente y la situacion laboral
que, como se comentd anteriormente, debe ser abandonada o limitada en muchas ocasiones

para poder hacer frente al cuidado (Bakas et al. 2002; Doherty, et al. 2016; Joad, et al 2011).

Derivada de la carga de trabajo del cuidado, del estado del familiar dependiente y de la
preocupacion de la situacion, numerosas personas cuidadoras manifiestan una gran necesidad
de tiempo, ya que muchas aseguran cuidar las 24 horas del dia durante los 7 dias de la semana.
De esta manera, manifiestan falta de descanso (De la Cuesta, 2009b), restriccion de sus
actividades y vida social y la falta de tiempo para si mismas (Bakas et al. 2002; Doherty, et al.
2016; Gan et al. 2010; Vidal et al. 2009). Como consecuencia de todo ello, las personas
cuidadoras solicitan servicios de respiro, bien a través de los servicios de estancia diurna, o

bien de servicios de relevo en el hogar (Gan et al. 2010).
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3.9 Estrategias de afrontamiento

El afrontamiento puede definirse como ‘“aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas
y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos de los

individuos” (Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLongis y Gruen, 1986).

Son varias las investigaciones que han identificado las estrategias de afrontamiento como una
variable mediadora que influye en la carga subjetiva, el bienestar psicologico y el apoyo social
percibido de las personas cuidadoras familiares (Del Pino-Casado, Frias-Osuna, Palomino-
Moral y Pancorbo-Hidalgo, 2011; Lu, Liu, Wang y Lou, 2017; Garcia, Manquian y Rivas

2016).

Con respecto a la clasificacion de las estrategias de afrontamiento, son varias las propuestas
realizadas, siendo una de las mas extendidas las propuestas de estrategias de afrontamiento de

Folkman (1984):

e Estrategias de afrontamiento centradas en la emocion. Orientadas hacia el manejo de
emociones a través de procesos cognitivos y/o conductuales que reduzcan el malestar

emocional. Entre ellas, se proponen varias estrategias que pertenecerian a esta:

o Evitacion o escape del problema: La persona cuidadora familiar se aleja del
mundo exterior y evitan asi las reacciones desagradables de su entorno mediante
la bebida, el uso de drogas o de medicamentos, etc. Estas estrategias parecen
mas eficaces en un inicio, siendo la mas habitual en los primeros momentos del
cuidado (Folkman y Lazarus 1998; Mullen y Suls, 1982; Vazquez, Crespo y
Ring 2000).
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o Distanciamiento: La persona cuidadora familiar trata de apartarse del problema,
no pensar en ¢él, o evitar que le afecte (Folkman y Lazarus 1998; Vazquez, et al.
2000).

o Autocontrol: Se trata del esfuerzo que hace la persona cuidadora para controlar
los propios sentimientos y respuestas emocionales (Folkman y Lazarus 1998;
Viazquez, et al. 2000).

o Aceptacion de responsabilidad: La persona encargada del cuidado reconoce su
papel frente a este rol (Folkman y Lazarus 1998; Vazquez, et al. 2000).

o Reevaluacion positiva: La persona cuidadora trata de identificar los posibles
aspectos positivos que tenga o haya tenido la situacion estresante (Folkman y
Lazarus 1998; Vazquez, et al. 2000).

o Busqueda de apoyo social: Se comienza una busqueda de apoyo emocional y
comprension en otras personas (amigos, familiares, etc.) (Folkman y Lazarus,
1998; Macias, Madariaga, Valle y Zambrano, 2013; McCubbin, Olson y Larsen,
1981; Véazquez, et al. 2000).

o Afrontamiento espiritual: La persona cuidadora se apoya en la religion u otros
métodos espirituales para confrontar el cuidado (Macias et al. 2013; McCubbin,

etal. 1981).

e Afrontamiento centrado en el problema (Lazarus y Folkman, 1984), orientado a

resolver problemas que les surgen a las personas cuidadoras.

o Confrontacidon: Se realiza un intento de solucionar directamente la situacion

mediante acciones directas, agresivas, o potencialmente arriesgadas por parte
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de la persona cuidadora familiar (Folkman y Lazarus 1998; Vazquez, et al.
2000).

o Planificacion o restructuracion: La persona cuidadora desarrolla estrategias para
solucionar el problema, redefiniendo los eventos estresantes para hacerlos mas
manejables (Folkman y Lazarus, 1998; Macias et al. 2013; McCubbin, et al.
1981; Véazquez, et al. 2000).

o Busqueda de apoyo social: La persona encargada del cuidado acude a otras
personas (amigos, familiares, etc.) para buscar ayuda o informacion (Folkman
y Lazarus, 1998; Macias et al. 2013; McCubbin, et al. 1981; Vazquez, et al.

2000).

3.10 Expectativas de futuro en el cuidado

En términos generales, las expectativas son creencias que se basan en el conocimiento del
pasado y la experiencia para identificar los resultados esperados. Hay dos grandes tipos de
expectativas: las expectativas previstas, que se basan en las evaluaciones de probabilidad de
los resultados probables; y las expectativas ideales, que se forman sobre la base de resultados
deseados derivados de creencias de una persona sobre un futuro idealizado con el conocimiento

de que estos resultados puedan ser o no (Crooks et al. 2011).

Las expectativas de futuro previstas que desarrollan las personas cuando se convierten en
cuidadoras de un familiar mayor dependiente suelen estar relacionados con el pronostico de la
enfermedad del familiar, el estadio de la misma (Jones, Nowels, Sudore, Ahluwalia y
Bekelman, 2015), la cultura social en la que se vive, la informacion de que se dispone y la

propia experiencia (Thompson y Sufiol, 1996).
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Algunos autores sugieren que el género es uno de los factores que pueden influir en las
expectativas de futuro de las personas cuidadoras familiares, manifestando que las cuidadoras
poseen expectativas de futuro mas pesimistas que los cuidadores (Forstl y Geiger-Kabisch,

1995; Neufeld y Harrison, 2003).

Las expectativas de pacientes terminales o con cancer suelen ser mas realistas y negativas que
las de otros pacientes dependientes, de ahi que vivan con la unica esperanza de que sus vidas

sean manejables dentro de lo posible (Whisenant, 2011).

Las expectativas iniciales de las personas cuidadoras de pacientes que han sufrido un ACV o
alguna intervencion quirargica, suelen caracterizarse por la incertidumbre, por no saber lo que
pueda suceder en un futuro. La fase de rehabilitacion supone un atisbo de esperanza y
optimismo para la recuperacion de su familiar (Knoll y Johnson, 2000; White, Barrientos y
Dunn, 2014). A menudo se muestra una mejoria notable, y esto con el apoyo de los terapeutas
y enfermeras aumenta las expectativas de las personas cuidadoras a llevar una vida como la
que llevaban con anterioridad (Burman, 2001; Lutz, Young, Cox, Martz y Creasy, 2011). Por
lo tanto, las expectativas de futuro iniciales que las personas cuidadoras suelen frecuentemente

manifestar son:

e La incertidumbre, ocasionada por la falta de conocimiento sobre la enfermedad del
familiar, sus sintomas y cuidados (Knoll y Johnson, 2000; Turner et al. 2007; White,
etal. 2014).

e La esperanza de futura mejoria, con la confianza de la persona cuidadora de un buen
futuro (Duggleby, Williams, Wright y Bollinger, 2009).

e Laasuncion de la situacion, con el término del fallecimiento de su familiar (Whisenant,

2011).
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En la mayoria de los casos, las personas cuidadoras familiares poseen expectativas mas
negativas a consecuencia del estrés originado por la situacion de cuidado y por su propio
autocuidado. La importancia de este ultimo reside no solo en su bienestar personal, sino en
un buen estado para poder continuar con el cuidado de su familiar dependiente (Lilly,

Robinson, Holtzman, Bottorff, 2012).

Por ultimo y por norma general, las personas cuidadoras familiares poseen mejores
expectativas frente a su situacion y la de su familiar cuando reciben mayor apoyo sociosanitario
en temas como: ayuda doméstica, el cuidado de dia o de respiro, servicios de enfermeria
voluntarios, asesoramiento e informacion, ayuda formal y ayuda psicologica (Carrion y Nedjat-
Haiem, 2012; Neufeld y Eastlick- Kushner, 2009; Rocha y Rebelo, 2010; Voutilainen y

Korpiniitty, 1997).
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Parte ll: Marco teodrico

CAPITULO 4:

EL INICIO DEL CUIDADO FAMILIAR DE

MAYORES DEPENDIENTES

“Los grandes cambios siempre vienen acompaiiados de una fuerte sacudida.

No es el fin del mundo. Es el inicio de uno nuevo” Adrian Dolezel
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4.1 Inicio de la enfermedad y del cuidado de un familiar mayor

dependiente

Como hemos visto, una enfermedad incapacitante en una persona mayor, induce cominmente
a que un miembro de su familia asuma su cuidado. No obstante, de acuerdo con las
caracteristicas del inicio de la enfermedad, la asuncion de este cuidado se puede dar
progresivamente en el tiempo conforme van apareciendo los sintomas de la enfermedad, o de

una forma subita y total, tras un episodio agudo.

Asi, Rolland (1987, 1994), propone una tipologia psicosocial para abordar cada enfermedad,
con el fin de examinar la relacion entre la dindmica familiar y las enfermedades crénicas. La
tipologia conceptualiza amplias distinciones de inicio, curso, resultado y grado de incapacidad

de la enfermedad.

e Inicio: Las enfermedades se pueden dividir en aquellas que tienen un inicio agudo o
subito, como accidentes cerebrovasculares, o inicio gradual, como la enfermedad de
Parkinson. Aunque la capacidad total de adaptacion familiar podria ser la misma para
ambos tipos de enfermedad, en las enfermedades de inicio agudo estos cambios
afectivos e instrumentales se comprimen en un tiempo corto. Esto requerird una
movilizacion mas rapida de las habilidades de gestion de crisis. Las familias que son
capaces de tolerar estados afectivos altamente cargados, intercambiar roles claramente
definidos con flexibilidad, solucionar problemas eficientemente y usar recursos
externos, tendrdn una ventaja en el manejo de enfermedades de inicio agudo. Las
enfermedades de inicio gradual permiten un periodo de ajuste mas prolongado lo que

facilita los cambios necesarios a nivel familiar.
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Curso: El curso de las enfermedades cronicas puede tomar tres formas generales:
progresiva, constante, o recaida / episodica. Una enfermedad progresiva por ejemplo,
enfermedad de Alzheimer, es una enfermedad que es continuamente o generalmente
sintomatica y progresa en gravedad. El individuo y la familia se enfrentan a los cuidados
de un miembro de la familia perpetuamente sintomatico cuya discapacidad aumenta de
manera gradual o progresiva. La adaptacion continua y el cambio de roles estan
implicitos. Una enfermedad de curso constante es aquella en la que tipicamente ocurre
un evento inicial, después del cual el curso biologico se estabiliza, por ejemplo un
infarto agudo de miocardio. Después de un periodo inicial de recuperacion, la fase
crénica se caracteriza por algun déficit o limitacion funcional. El tercer tipo de curso
seria la recaida o episodica, como por ejemplo, la colitis ulcerosa y el asma.
Resultado: La medida en que una enfermedad cronica sera causa probable de muerte o
pueda acortar la vida de una persona.

Grado: Incapacitante o no incapacitante.

Resulta importante observar la diferencia acontecida, entre las enfermedades de inicio stibito y

las de inicio progresivo, ya que esta tesis doctoral se centra en el inicio de convertirse

repentinamente en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente, teniendo que combatir

todos los cambios en un periodo muy corto de tiempo.

Algunos autores han propuesto incluso el concepto: “Enfermedad avanzada subita” (Sudden

Advanced Illness, SAI), que se trata de una condicion imprevista relacionada con un evento

que tipicamente emerge repentinamente y produce devastadores dafos fisioldgicos y

neuroldgicos, a menudo en pacientes previamente sanos (Barnett, Williams y Tucker, 2011).

De acuerdo también con el esquema psicosocial creado por Rolland (1987), el concepto de las

fases del tiempo proporciona una manera para facilitar una comprensiéon mas completa de la
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enfermedad crénica como proceso en curso con los hitos, las transiciones, y las demandas
cambiantes. Cada fase tiene sus propias tareas de desarrollo psicosocial unicas, que requieren
fuerzas, actitudes o cambios significativamente diferentes en cada familia. Para captar los
principales temas psicosociales en la historia natural de la enfermedad crénica, se pueden

describir tres fases principales: crisis, cronica y terminal (Figura 10).

PHASES ~ Crisis Chronic Terminal
TIME
LINE diagnosis death

} ———i} —_—

T i : Al i

pre-diagnosis imitial chrunic pre-sterminal  mourning and
with symptoms adjustment “long haul™ resolution
pericd of loss

Figura 10: Linea de tiempo y fases de la enfermedad. Fuente: Rolland. Chronic Illness and the Life Cycle: A
Conceptual Framework. 1987

Como se menciond anteriormente, el objetivo de esta tesis se enfoca en la primera fase, la fase
de “crisis”. Esta fase incluye cualquier periodo sintomatico y el periodo inicial de reajuste y
afrontamiento después de que el problema se ha aclarado mediante un diagndstico y un plan de

tratamiento inicial.

Las enfermedades que se abordan en un inicio subito son diferentes, y los momentos de cuidado

van desde la atencion hospitalaria, hasta el cuidado domiciliario.

Varios estudios que veremos a continuacion, abordan el inicio del cuidado describiendo los
aspectos que se ven alterados en la vida de la persona cuidadora familiar. No obstante se centran

en las diferentes patologias de inicio stibito como:
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ACYV (Bakas, et al. 2002; Brereton y Nolan, 2002; Greenwood, Mackenzie, Wilson y
Cloud, 2009; Kim, 1994; Rodrigues et al. 2013; Silva-Smith, 2007; Smith, Lawrence,
Kerr, Langhorne y Lees, 2004)

Cancer (Glajchen, 2004; Houldin, 2007; Shaw et al. 2013; Teschendorf et al. 2007)
Lesion cerebral (Braine, 2011; Engstrom y Soderberg, 2011)

Trasplantes (Weng et al. 2011)

Fracturas de cadera (Nahm, Resnick, Orwig, Megaziner y DeGrazia, 2010).

También son varios los estudios que se centran en las experiencias que viven las personas

cuidadoras familiares desde el hospital hasta la casa, tras el alta hospitalaria (Paiva, Valadares

y Pontes, 2012; Plank, Mazzoni y Cavada, 2012; Rodrigues et al. 2013; Shaw et al. 2013;

Shyu, 2000; Silva-Smith, 2007).

Las investigaciones encontradas, muestran todos aquellos aspectos que se han visto alterados

en las vidas de las personas que de manera repentina ¢ inesperada se han hecho cargo del

cuidado de su familiar. Entre estos aspectos destacan:

El nuevo rol adquirido por parte de la persona cuidadora familiar (Plank, et al. 2012;
Shaw et al. 2013; Shyu, 2000; Smith et al. 2004; Silva-Smith, 2007)

El impacto que le ha supuesto, sobretodo emocionalmente, causandoles ansiedad,
culpabilidad, depresion o soledad entre otros (Bakas et al. 2002; Braine, 2011;
Engstrom y Séderberg, 2011; Glajchen, 2004; Kim, 1994; Nahm et al. 2010; Pereira y
Rebelo-Botelho, 2011; Rodrigues et al. 2013; Shaw et al. 2013; Teschendorf et al. 2007;
Weng et al. 2011)

Las necesidades que les ha ocasionado la labor de persona cuidadora (Bakas et al. 2002;
Glajchen, 2004; Grimmer, Moss y Falco, 2004; Nahm et al. 2010; Plank et al. 2012;

Shyu, 2000; Teschendorf et al. 2007)
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e La incertidumbre como parte de su presente y futuro (Braine, 2011; Brereton y Nolan,

2002; Greenwood et al. 2009; Silva-Smith, 2007).

Como se puede observar, todas las investigaciones sobre el tema, tienen ciertos aspectos en
comun, un cambio inesperado asociado a la enfermedad de su familiar que comienza con el
cuidado del mismo sin preparacion previa. Y unas consiguientes necesidades y consecuencias
derivadas de esta tarea de cuidado, entre las que destaca el aislamiento, el sentimiento de culpa,

la incertidumbre, la ansiedad y la preocupacion.

4.2 Contexto tedrico sobre el proceso de convertirse en persona

cuidadora familiar

La experiencia de cuidado se caracteriza por ser un proceso de transicion y adaptacion
(Frankowska y Wiechula, 2011; Gibbons, Ross y Bevans, 2014; Pereira y Rebelo-Botelho,
2011). La RAE define el proceso como el “conjunto de las fases sucesivas de un fenomeno
natural o de una operacion artificial”. El proceso de convertirse en persona cuidadora familiar
de un mayor en situacioén de dependencia es una situacion constituida por diferentes fases que
ha sido estudiada desde diferentes enfoques. Varias teorias y modelos pueden aludir a este

proceso.

Los tedricos que han estudiado las problemadticas de la familia en su conjunto, afirman que esta
tiene limites para mantenerse, ya que desempefia una variedad de funciones instrumentales y
expresivas para asegurar su crecimiento y la supervivencia de sus miembros (Anderson,

Sabatelli y Kosutic, 2013; Boss, 2013).
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Algunas propuestas tedricas que indagan sobre el proceso de convertirse en persona cuidadora,
se centran en el estrés provocado por los cambios que suceden en la familia durante este
proceso, identificando el concepto de evento estresante como una ocurrencia que provoca una
cantidad variable de cambios en el sistema familiar (Boss, 1988; Burr y Klein, 1994; Lavee,

2013; Lazarus y Folkmann, 1984).

Dado que esta tesis se centra en la problematica acontecida durante el inicio, intentando
explorar las experiencias de esta transicion, el cambio y el proceso por el que pasan las personas
al convertirse en cuidadoras de un familiar mayor dependiente, se describen a continuacion

diversas aproximaciones teoricas que pueden contribuir a la explicacion de tal acontecimiento.

4.2.1 Teorias relacionadas con el proceso de convertirse en persona

cuidadora familiar

Son multiples los marcos tedricos que pueden verse aplicados al proceso de convertirse en
persona cuidadora familiar de un mayor dependiente, tanto en el ambito psicologico, social
como antropoldgico. No obstante, se exponen seguidamente aquellas teorias que ayudan en la
aportacion, bajo mi punto de vista, de una explicacion plausible al contexto en el que se
produce este fendmeno. Entre ellas, la Teoria de roles, la Teoria de la identidad del cuidador y

la Teoria de la transicion.
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4.2.1.1 Teoria de roles.

La teoria de roles se ocupa de la organizacion del comportamiento social tanto a nivel
individual como colectivo. El comportamiento individual en contextos sociales se organiza en
roles, asi como la participacion en grupos y en la sociedad. A nivel individual, el concepto de
rol comienza con dos observaciones: un individuo dado puede actuar e incluso sentirse muy
diferente en diferentes situaciones o posiciones; y de otra manera, individuos diferentes pueden
comportarse de manera similar en relaciones similares. En ambos niveles, es importante
entender que los roles se refieren a un conjunto de comportamientos y actitudes que interactuan
juntos; de tal modo que un individuo es visto como actuando consistentemente al realizar los
diversos componentes de un solo rol e inconsistentemente cuando no lo hace (Turner, 2001,

p.233).

De esta manera, la persona cuidadora familiar de un mayor dependiente actua
consecuentemente con su rol de familiar con respecto a la persona que cuida, pero con el tiempo
este rol cominmente se va transformando hacia el rol de persona cuidadora, de ahi que su

situacion inicial frente a ambos roles sea mas inestable e inconsistente.

4.2.1.2 Teoria de la identidad del cuidador.

La “teoria de la identidad del cuidador” desarrollada por Montgomery y Koslosky (2009) se
fundamenta en que la persona cuidadora principal de un familiar dependiente sufre una serie
de transiciones que resultan de los cambios que conlleva la situacion de cuidado. Ast, el rol de

cuidador emerge de un rol previo, el rol familiar (hija, esposa o esposo por ejemplo), y se va
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modificando con el tiempo, de acuerdo con el incremento de las necesidades en cantidad e

intensidad de la persona cuidada.

Por consiguiente la persona cuidadora no sélo cambia su comportamiento, sino también su rol
con respecto al familiar cuidado, es decir, su rol de identidad. Aclarar que cuando se refiere al
rol, se puede considerar como al papel que el individuo desempefia dentro del sistema social

de acuerdo a su status y en relacion con los otros (Parsons, 2013).

Este proceso no es regular y progresivo, sino que pasa por diferentes fases de acomodacion:

e Fase I: La persona cuidadora familiar comienza a realizar actividades de cuidado que
no han sido parte de su papel familiar o de amistad en el pasado.

e Fase II: La persona cuidadora familiar se da cuenta de que sus actividades de cuidado
estan empezando a extenderse mas all4 del alcance como familiar.

e Fase III: El cuidado puede requerir actividades con las que ni la persona cuidadora ni
la persona cuidada se sienten comodas.

e Fase IV: Con el aumento de los requerimientos del cuidado, el cambio de identidad se
acentua, llegando a predominar el rol de cuidador por encima del rol familiar y
aumentando las posibilidades de institucionalizacion de la persona cuidada.

e Fase V: Durante la ultima fase, el destinatario del cuidado se traslada a un entorno
diferente y la persona cuidadora entrega la responsabilidad principal de la atencion a

los proveedores de atencion formal.

Esta teoria y la anterior poseen varios aspectos en comun, ya que las dos hacen referencias a
los roles de las personas y como estas actian con respecto al contexto que les rodea. Es
importante recalcar que a través de la primera teoria (teoria de roles) se intenta destacar la
inestabilidad de la persona cuidadora en el cambio de rol, ya que tiene que “actuar” en otras

circunstancias a las que solia hacerlo. Y a través de la segunda teoria (teoria de la identidad del
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cuidador), se muestra la progresiva desvinculacion familiar y asuncion del rol como persona

cuidadora.

4.2.1.3 Teoria de la transicion.

De acuerdo con Meleis, Sawyer, Im, Messias y Schumacher (2000), los cambios en la salud y
la enfermedad de los individuos crean un proceso de transicion, y estas personas tienden a ser
mas vulnerables a los riesgos que pueden afectar su salud. Asi, identificaron el proceso de
“transicion” desde el punto de vista de enfermeria, definieron sus componentes y propusieron

una teoria de rango medio.

Esta teoria no hace mencidn especifica a las personas cuidadoras, no obstante, podria abarcar

la situacidn inicial en las que se ven involucradas.

De acuerdo con Meleis et al. (2000), los principales conceptos de la teoria de rango medio de

la transicion son dos:

e Tipos y patrones de transicion: como transiciones de desarrollo (por ejemplo, el
nacimiento, la adolescencia, la menopausia, el envejecimiento y la muerte);
transiciones de salud y enfermedad (que incluye el proceso de recuperacion, el alta
hospitalaria y diagndstico de enfermedades cronicas); o transiciones organizacionales
(que se refiere a las cambiantes condiciones ambientales que afectan la vida de las
personas involucradas).

e Propiedades de las experiencias de transicion: conciencia (percepcion, conocimiento y
reconocimiento de la experiencia de transicién); compromiso (grado en que una

persona demuestra la participacion en el proceso inherente a la transicion), cambio y
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diferencia (cambios en las identidades, roles, relaciones, habilidades y patrones de
comportamiento), lapso de tiempo (debido a las transiciones pueden ser caracterizados
por moverse a lo largo del tiempo), condiciones de la transicion (circunstancias que
influyen en la forma en que una persona se mueve a través de una transicion y que
facilitan o dificultan el progreso)y los puntos criticos y eventos (marcadores como el
nacimiento, la muerte, la cesacion de la menstruacion o el diagnéstico de una

enfermedad).

A partir de estos, se puede deducir que el proceso de convertirse en persona cuidadora trascurre
a través de una transicion. Esta transicion se caracteriza por el compromiso de la persona
cuidadora al hacerse cargo de un familiar mayor dependiente, lo que conlleva cambios en su
identidad, rol, relaciones, habilidades y patrones de comportamiento en un periodo
relativamente corto de tiempo y bajo unas condiciones determinadas que influyen en esta

transicion.

4.2.2 Investigaciones sobre las fases del proceso de cuidado de un familiar

mayor dependiente

Ademas de las anteriores teorias que hacen alusion a la transicién y cambio de rol acontecidos
al convertirse en persona cuidadora familiar, varios modelos describen el cuidado como un

proceso de multiples fases o etapas:

e Given y Given (1991) se refirieron a esta secuencia como el “curso natural” de la

experiencia de cuidado. Las etapas que describieron fueron: la eleccion de este rol, la
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adquisicion de habilidades relacionadas con el cuidado, la prestacion de cuidado y la
cesacion del cuidado.

Wilson (1989) por su parte identifico tres etapas similares: tomar el cuidado, decidir
convertirse en una persona cuidadora; superarlo, soportar la secuencia de desarrollo de
los problemas que implica la provision de cuidados; y renunciar al cuidado, cediendo
el control a la institucionalizacion.

Lewis y Meredith (1987) diferenciaron también tres etapas del cuidado: semi-cuidado,
implicando mayor sentido de la responsabilidad que de las tareas instrumentales; el
cuidado completo a tiempo parcial, caracterizado por demandas de tareas cada vez mas
pesadas; y el cuidado completo, que implica la absorcion completa en la tarea de cuidar.
Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit y Whitlatch (1995) por su parte indicaron que un
curso tipico ante la experiencia de convertirse en persona cuidadora comprende tres
etapas: la adquisicion de roles, el reconocimiento de la necesidad del papel y la asuncion
de sus obligaciones y responsabilidades; el desempefio de funciones relacionadas con
el rol dentro del hogar; y la desconexion de los roles, el cese de los cuidados y el regreso
a otros lugares de la vida que tipicamente siguen a la muerte de un familiar afectado

por alguna enfermedad (Figura 11).
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Figura 11: Progresion del cuidado. Fuente: Aneshensel et al. Profiles in caregiving: the unexpected career. 1995

Todos estos modelos comprenden las mismas etapas de manera mas o menos detallada, lo que
viene siendo el comienzo del cuidado y la adquisicion del rol, el desarrollo de este rol
respondiendo a las responsabilidades y tareas que conlleva, y la finalizacién de la prestacion
de cuidados, bien por el fallecimiento del familiar o por la eleccion de otros métodos formales

de cuidado como puede ser la institucionalizacion del familiar.

La persona cuidadora familiar siente inestabilidad en si misma, de manera que esta
constantemente moviéndose entre lo que “deberia ser” y lo que ella piensa que “es”, nunca

identificandose plenamente con ninguna de las dos (Beisser, 1970).

Cameron y Gignac (2008), Cervantez et al. (2004) y Shyu (2000) también describen el cambio
de rol que experimenta la persona cuidadora en el inicio del cuidado. Para Cameron y Gignac
(2008) y Cervantez et al. (2004), la persona cuidadora familiar de un paciente que ha sufrido
un ACV pasa por cinco fases diferentes: evento / diagnostico; estabilizacion; preparacion;
aplicacion y adaptacion. Mientras que Shyu (2000) identifica tres fases de cambio de rol en

personas mayores dependientes que han sido dadas de alta recientemente en un hospital de
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Taiwan: participacion, negociacion y establecimiento del rol cuidador. Cervantez et al. (2004)

destacan la progresiva solucion de problemas que procuran adoptar ante los cambios acaecidos.

Otro planteamiento interesante, es el ofrecido por Silva-Smith (2007), la cual expone que la
persona cuidadora no cambia de rol, sino que compagina el existente con el nuevo rol de

persona cuidadora, teniendo que hacer frente a multiples roles al mismo momento.

Todas estas investigaciones proponen un proceso continuo de fases, acontecidas
progresivamente, no obstante estos, no se centran en enfermedades agudas, donde la persona

cuidadora adopta este rol de forma repentina en el tiempo.

4.2.3 Adaptacion al cambio de las personas cuidadoras familiares de

mayores dependientes

Todas las familias experimentan estrés como resultado de los cambios y las transiciones. El
impacto de los cambios y la presion que provoca suele ser proporcional a la percepcion que
tiene cada individuo de la situacion y de su habilidad de afrontarlo y adaptarse a ello. Las
transiciones de la vida y el estrés familiar es percibido como inevitables y naturales, ademas,
contribuyen en el desarrollo y maduracion tanto individual como familiar (Price y McKenry,
1988). De manera que no son los cambios en si los que contribuyen al desarrollo de la persona

sino las transiciones (Bridges y Bridges, 2017).

La adaptacion familiar se define como el grado en que el sistema familiar altera sus funciones
internas (comportamientos, reglas, roles, percepciones) o la realidad externa para lograr un
ajuste del sistema individual y familiar (Henry, Morris y Harrist, 2015). Cuando se hace

referencia a la adaptacion, se refiere a como la familia es capaz de recuperarse de una situacion
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de estrés o crisis, como puede ser el inicio del cuidado de un miembro de la familia mayor en

situacion de dependencia.

Isaksson, Josephsson, Lexell y Skér (2008) describieron las experiencias subjetivas de los
hombres y el proceso de cambio por el que pasan cuando cuidan de sus esposas con lesion
medular. El estudio mostré que cuando los hombres pasaron por un proceso de cambio, usaron
y necesitaron apoyo emocional e instrumental para manejar su nueva situacion en la vida,

resaltando la importancia de la ayuda en la adaptacion y la confrontacion.

La adaptacion se logra a través de relaciones receptivas en las que las demandas (o necesidades)
de la familia son satisfechas por los recursos que disponen (McCubbin y McCubbin, 2013). En
el trascurso de la adaptacion se producen cambios en el sistema familiar en relacion a los roles,
las reglas, los patrones de interacciones en la familia y las percepciones individuales de cada
miembro (Abad-Corpa, et al. 2012; Henry et al. 2015; McCubbin y McCubbin, 1988). Por ello,
resulta de vital importancia conocer todos estos cambios y experiencias por los que pasa tanto
la persona cuidadora familiar como la familia en su conjunto, en orden de contribuir a la mejor

adaptacion posible a la nueva situacion que enfrentan.

4.3 Justificacion de la tesis doctoral

El proceso de convertirse en persona cuidadora familiar forma parte de un proceso de transicion
y cambio. Las transiciones a menudo ocurren repentinamente y pueden ser traumaticas tanto

para los pacientes con enfermedad avanzada como para sus familias.

En consecuencia a esta transicion, la familia sufre una serie de cambios sin un patrén

especifico, que dependen de las propias caracteristicas familiares tales como su etapa del ciclo
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vital, el momento de la vida del paciente, el grado de solidez de la familia, el nivel
socioeconomico, la enfermedad presente en el familiar y la historia familiar entre otros

(Fernandez, 2004).

En caso de enfermedad aguda-grave, aunque de corta duracion, el grado de desajuste es mayor,
en consecuencia a los grandes cambios de necesidades que acontecen. Puede darse el caso de
rehabilitacion del enfermo o su muerte, en cuya situacion la familia y la persona cuidadora se
enfrentara al duelo, que en ocasiones supone tal magnitud de sentimientos de malestar que

precisa de apoyo terapéutico especializado (Fernandez, 2004).

Tras indagar en el cambio de rol acaecido en la persona cuidadora familiar y el proceso de
transicion por el que pasa, se ha comprobado la laguna existente en la explicacion del proceso
secuencial por el que pasa una persona, al convertirse repentinamente en cuidadora de un

familiar mayor dependiente.

Como hemos visto, son multiples los aspectos de sus vidas los que se ven afectados durante
esta situacion, por lo que considero de gran importancia no s6lo conocer el proceso inicial de
convertirse en persona cuidadora de un mayor dependiente de manera subita, sino descubrir y
explicar todos los aspectos que lo rodean y definen, con el fin de aumentar el bienestar de la

persona cuidadora, y por tanto, apostar por un mejor cuidado a la persona dependiente.

En base a lo expuesto, se desarrolla la presente tesis doctoral, en orden de dar respuesta a la
pregunta de investigacion: ;Coémo es el proceso por el que pasa una persona al convertirse

repentinamente en cuidadora de un familiar mayor dependiente?
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente
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Parte lll: Trabajo de campo

CAPITULO 5:

OBJETIVOS
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5.1 Objetivos

Para dar respuesta a la pregunta de investigacion planteada se han definido diferentes

objetivos.
El objetivo principal de esta tesis doctoral es:

e Conocer en profundidad el proceso de convertirse de manera subita en persona

cuidadora familiar de un mayor dependiente.

Como objetivos especificos se plantean:

e Describir las experiencias, vivencias, creencias, motivaciones y expectativas por las
que pasan las personas cuidadoras familiares iniciales de mayores dependientes.

e Identificar el proceso por el que pasa la persona cuidadora familiar al hacerse cargo de
un familiar con dependencia.

¢ Identificar el conocimiento disponible a nivel internacional sobre el inicio del cuidado
de un familiar dependiente a través de una metasintesis.

e Hacer una propuesta tedrica sobre el proceso de convertirse repentinamente en

persona cuidadora familiar de un mayor dependiente.
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Parte lll: Trabajo de campo

CAPITULO 6:

METODOLOGIA

“Si quieres ser sabio, aprende a interrogar razonablemente, a escuchar con atencion,

a responder serenamente y a callar cuando no tengas nada que decir”

Johann Kaspar Lavater
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6.1 El enfoque cualitativo de la investigacion

La presente tesis doctoral se ha desarrollado siguiendo los principios de la metodologia
cualitativa en diferentes vertientes, ya que se han llevado a cabo dos proyectos diferentes de

investigacion cualitativa, un estudio original y una sintesis cualitativa.

La investigacion cualitativa se caracteriza por estudiar los fendmenos en su contexto natural,
intentando encontrar el sentido o la interpretacion de los mismos a partir de significados que

las personas les conceden (Denzin y Lincoln, 1994).

El objetivo pues de la investigacion cualitativa no es la cuantificacion empirica de los hechos,
sino la interpretacion y analisis de los discursos y motivaciones de las personas y grupos

implicados (Alonso, 1988).
Para Mason (1996, p.4) la investigacion cualitativa esta:

e Fundada en una posicion filosofica que es ampliamente interpretativa en el sentido de
que se interesa en las formas en las que el mundo social es interpretado, comprendido,
experimentado y producido.

e Basada en métodos de generacion flexibles y sensibles al contexto social en el que se
producen.

e Sostenida por métodos de andlisis y explicacion que abarcan la compresion de la

complejidad, el detalle y el contexto.

La investigacion cualitativa trata de indagar en una vision de la realidad y del conocimiento
inductivamente para generar narrativas ricas (Patton, 2005). Para ello, estudia de manera
integral valores, expectativas y motivaciones que contribuyen a explicar comportamientos y

actitudes en su propio contexto (Calderon y Sanmamed, 2008).
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6.2 Justificacion del uso de investigacion cualitativa en personas

cuidadoras familiares

El motivo por el que se ha optado por este enfoque de investigacion para el desarrollo de la
tesis se debe a que la investigacion cualitativa permite situarse en la perspectiva de las personas
cuidadoras, pudiendo observar el escenario que les rodea y ayuda en la valoracion holistica del
fenémeno de convertirse en persona cuidadora. Por lo tanto es la metodologia idonea para
comprender la realidad de las personas cuidadoras en su contexto, ya que no se busca la
generalizacion de los resultados, sino el conocimiento en profundidad del proceso de

convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente en la poblacion estudiada.

6.3 Tipos de investigacion cualitativa

Son varios los tipos de investigacion cualitativa que permiten la indagacion de esta realidad.
Entre las mas importantes perspectivas y escuelas en la investigacion cualitativa, Creswell

(2005), Flick (2002) y Mertens (2005) mencionan los siguientes disefios metodologicos:

e La teoria fundamentada: Metodologia que indaga la forma de pensar la realidad
social y estudiarla con el fin de crear teoria. Con dos vertientes actuales: la clasica
(Glaser y Strauss, 1967; Strauss y Corbin, 1998) y la constructivista (Charmaz,
2006).

e La etnometodologia

e El analisis del contenido

e El anélisis narrativo
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e El analisis tematico

e Elandlisis del discurso
e Lahermenéutica

e La fenomenologia

e La etnografia

e Los estudios culturales
e Los andlisis de casos

e Los estudios de género

e Disefio de investigacion- accion- participativa

Cabe senialar que los confines entre los distintos disefios de investigacion y analisis cualitativo
son relativos, ya que muchos disefos tienen aspectos en comun y se yuxtaponen unos con otros

(Sampieri, Collado y Lucio, 2006).

Como se expuso con anterioridad, la presente tesis se ha desarrollado siguiendo los
procedimientos de dos metodologias cualitativas diferentes. En primer lugar se ha llevado a
cabo un estudio original, guiado por las propuestas metodologicas de la Teoria Fundamentada.
Y posteriormente, una sintesis cualitativa regida por las recomendaciones de Sandelowski y
Barroso (2007) sobre la metasintesis. A partir de aqui, se describird la metodologia de cada

investigacion de forma individual.
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6.4 Metodologia del estudio original

6.4.1 Tipo de disefio

Se ha llevado a cabo un estudio original bajo el paradigma cualitativo y regido bajo los
procedimientos de la Teoria Fundamentada, a lo largo de 3 afios, en la provincia de Jaén.
Con el objetivo de dar respuesta a la pregunta de investigacion: Como se convierte una

persona repentinamente en cuidadora familiar de un mayor dependiente.

Previa explicacion del procedimiento metodologico, se considera imprescindible la
contextualizacion de la TF para una mejor comprension global de la investigacion desarrollada.
Para ello, en los siguientes puntos se describe a grandes rasgos el contexto histoérico en el que

se ha desarrollado este disefio de investigacion.

6.4.2 Origen de la Teoria Fundamentada

Barney Glaser y Anselm Strauss desarrollaron la Teoria Fundamentada en 1967 como un
método de investigacion proveniente del Interaccionismo Simbdlico y como un método para
derivar sistematicamente teorias sobre el comportamiento humano y el mundo social, con una

base empirica (De la Cuesta, 2006; Kendall, 1999).

El origen de la TF se encuentra pues en la confluencia de la Escuela de Chicago, de donde
proviene Strauss y emerge el Interaccionismo Simbdlico, y de la Escuela de Columbia, de

donde procede Glaser, con los consiguientes elementos comunes (Glaser y Strauss, 1967):
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e Una preocupacion por la produccion de teoria basada en los datos.
e Un convencimiento de que la teoria debia guiar la investigacion.

e Un interés por la elaboracion de conceptos tedricos.

e Una inquietud por la codificacion en la investigacion cualitativa.
e Antecedentes de comparacion constante.

e Un énfasis en la verificacion de la teoria.

Asi emprendieron una investigacion conjunta en San Francisco sobre las interacciones que se
producian en torno a los enfermos terminales, en el interior de un hospital entre el personal
médico y de enfermeria, los enfermos y sus familiares, relacionando las acciones individuales

con la estructura social y dando lugar a la Teoria Fundamentada (Grounded Theory en inglés).

La base epistemologica de la TF estd en el Interaccionismo Simbdlico de Blumer, el
pragmatismo de la escuela de Chicago, especialmente en las ideas de George Mead y John
Dewey vy las criticas del Conductismo. El Interaccionismo Simbodlico mantiene que son las
personas las que actian en la sociedad (De la Cuesta, 2006). Blumer, uno de los representantes
mas conocidos de esta vertiente, basa en tres premisas su corriente de pensamiento (Blumer,

1982):

e Elser humano actia respecto a las cosas y a las personas en funcion de los significados
que tienen para €l. El significado constituye un elemento central en si mismo y
determina la accion de los seres humanos.

e El significado surge como consecuencia de la interaccion social de cada individuo con
otros, es un proceso continuo. El significado que para una persona tiene una cosa se
desarrolla a partir de los modos en que las otras personas actlian respecto a esa persona,

con relacion a la cosa de que se trata.
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e Los significados se manipulan y modifican mediante un proceso interpretativo
desarrollado por la persona en su vida cotidiana. Este proceso de interpretacion tiene
dos fases: primero el sujeto identifica aquello que tiene significado, y después el sujeto
interpreta internamente, manipula y revisa ese significado para orientar sus actuaciones.
El proceso interpretativo se convierte en un proceso de manipulacion personal de

significados.

En resumen, la TF surge bajo la influencia de la Escuela de Sociologia de Chicago, del
pragmatismo de Mead (la realidad se crea activamente mientas actuamos en y hacia el mundo),
de las criticas del Conductismo (hay aspectos ocultos en el comportamiento humano y este es
diferente al comportamiento animal) y del interaccionismo simbdlico de Blumer (el ser
humano actua hacia las cosas basandose en el significado que estas tienen para ¢l, significados
que derivan de la interaccion social y que van cambiando a través de la interpretacion) (Ritzer,

1993).

6.4.3 Vertientes de la Teoria Fundamentada

Hoy en dia la TF ha ido evolucionando en diferentes vertientes (Figura 12), pudiendo distinguir

tres fundamentalmente:

e Teoria fundamentada de Strauss y Corbin (1998): Un disefio sistematico en la que se
enfatiza el andlisis de datos mediante el uso de codificacion abierta, axial y selectiva y
el desarrollo de un paradigma 16gico o un cuadro visual de la teoria generada.

e Teoria fundamentada de Glaser (1992): En la que se subraya la importancia de dejar

que una teoria emerja de los datos en lugar de utilizar categorias especificas presentes.
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e Teoria fundamentada constructivista de Charmaz (2006): Se centra en la importancia
del significado de los atributos individuales para el enfoque del estudio. Aplicando
codigos activos, el investigador examina los pensamientos, sentimientos, valores,
puntos de vista, aserciones, etc. de los participantes, en lugar de recopilar hechos y

describir actos.

1
Glaser & Strawns
Discovery {1967
Glager (1947)
lasar Thaoretical Sensithvity
Schatoman (1991] | Strauss
Dimensional Analysis :
l Y Strauss [15987) Glaser. (1992
Bonwer [1987) | Quialitative Analbysis 1994, 1594
" " 1 1998, 2001
Caron & Bower (2000} Straussian GT rig =
Bower & Schatzman {2009} 2003, H05
2006
Strauss & Corbin Charmag (2000, J00)
(1990, 19948) Constructivist GT
2 P Clacke (2003, 2005, 2008) Glaserian E
¥
Corbin & Strawss (2008 Shuational Anabysls Sases (NG5

Figura 12: Desarrollo de la Teoria Fundamentada. Fuente: Morse, Stern, Corbin, Bower, Charmaz y Clarke
Genealogy of Grounded Theory: Major Milestones, 2009, p. 17.

La TF es una de las metodologias cualitativas que mas ha evolucionado en los ultimos afios, de
ahi la existencia de las diferentes vertientes posteriores. Hoy en dia aun sigue haciéndolo, de
hecho Bryant y Charmaz (2007) publicaron un libro que reune una amplia gama de perspectivas

mas postmodernas.

El analisis de los datos de este estudio, se ha llevado a cabo tratando de seguir los principios
de la Teoria Fundamentada de Strauss y Corbin (2002), por su proximidad a la perspectiva

tedrica del interaccionismo simbdlico y porque incorporan nociones como la revision de la
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literatura en el area de conocimiento, la sensibilidad tedrica o la codificacion axial como

propuesta de mejora a la TF clésica de Glaser.

6.4.4 Recogida de la informacion

La recogida de la informacion se ha llevado a cabo mediante entrevistas a personas que de

manera repentina se han convertido en cuidadoras de un familiar mayor dependiente.

Ander-Egg (1987) define la entrevista como “una conversacion confidencial que se realiza

entre el sujeto que produce las observaciones y el investigador que las registra”.

En palabras de Ruiz Olabuenaga (1996), “la entrevista nace de una ignorancia consciente por
parte del entrevistador quien, lejos de suponer que conoce, a través de su comportamiento
exterior, el sentido que los individuos dan a sus actos, se compromete a preguntarselo a los
interesados, de tal modo que éstos puedan expresarlo en sus propios términos y con la suficiente

profundidad para captar toda la riqueza de su significado” ( p.171).

Los dos objetivos principales de las entrevistas son prestar atencion a los datos y construir un

analisis teorico (Charmaz, 2014).

King (2004) enfatiza la importancia de especificar la forma de llevar a cabo la entrevista, puesto
que comunmente, diferentes términos acufian esta técnica de recoleccion de informacion,
29 ¢

distinguiéndose entre ellos: entrevista “en profundidad”, “exploratoria”, “semiestructurada” o

“no estructurada”.

Charmaz (2014) por su parte clasifica las entrevistas como: entrevista intensiva, en la que se

lleva a cabo una conversacion guiada con sutileza; entrevista informativa, en la que se busca
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una informacion concreta; y la entrevista investigativa, en la que se realizan preguntas criticas

en relacion a temas sobre justicia social.

En el caso de esta investigacion, se ha optado por la entrevista en profundidad, entendida como
los “encuentros cara a cara entre la persona investigadora y las personas informantes, dirigidos
hacia la comprension de las perspectivas que tienen las personas informantes respecto de sus
vidas, experiencias y situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras” (Taylor y

Bogda, 1987).

Concretamente se llevaron a cabo entrevistas en profundidad enfocadas al tema de estudio, con
un guidn de entrevista (Anexo 3) con preguntas genéricas y sin un orden preestablecido. La
entrevista no fue dirigida, ya que en todo momento se procur6 que la persona cuidadora llevara

la iniciativa y el ritmo de la entrevista, sin grandes intervenciones de la entrevistadora.

De aqui que las entrevistas realizadas en la presente tesis se puedan clasificar como entrevistas
en profundidad semiestructuradas e intensivas, ya que se parte de un conjunto de temas y
preguntas propuestos para explorar, pero no hay una redaccion exacta y tampoco un orden
preestablecido para la exposicion de las mismas, sino que se lleva a cabo como una
conversacion espontanea en la que la investigadora guia de forma sutil la conversacion con la

persona participante.

Se opto por las entrevistas en profundidad por las ventajas que éstas aportan a la investigacion

cualitativa (Vallés, 1997):

e Aportan informacion holistica, contextualizada y personalizada.
e Permiten la interaccion directa y la posibilidad de clarificar los conceptos con la persona
entrevistada.

e Proporciona intimidad de la relacion y profundidad de recogida de la informacion
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Las entrevistas en profundidad se llevaron a cabo por la investigadora en los domicilios de las
personas cuidadoras. Tras la presentacion, la explicacion del estudio y de su finalidad (Anexo
4), se procedio a la entrega del consentimiento informado (Anexo 5), explicando la importancia

de confidencialidad que conlleva el mismo.

Las entrevistas fueron grabadas previo consentimiento de las personas participantes. La
duracion de estas oscilo entre los 45 y los 90 minutos, respetando las recomendaciones de
varios autores que indican no sobrepasar las dos horas de entrevista para evitar el cansancio o

la fatiga por parte de la persona entrevistada (Blasco y Otero, 2008; Robles, 2001).

Como se ha mencionado anteriormente, las entrevistas se llevaron a cabo utilizando un guion
de entrevista inicial que exploraba preguntas genéricas sobre esta situacion (Anexo 3). Estas se
concentran en comprender las visiones y acciones de las personas participantes. Siguiendo las
recomendaciones realizadas por Stern y Porr (2011), con el desarrollo de las entrevistas se
vieron las posibles areas plausibles para exploracion y se afiadieron cuestiones para indagar

ciertos temas que emergieron en el transcurso de la investigacion.

6.4.5 Participantes

Tras la aceptacion del desarrollo de la investigacion por parte del Comité de Etica de la
provincia de Jaén (Anexo 6) y de la Comisioén de Docencia e Investigacion del Hospital San
Juan de la Cruz de Ubeda (Anexo 7), se procedi a la localizacion de las personas participantes
a través de la base de datos de personas cuidadoras familiares de los Centros de Salud de los
cuatro distritos sanitarios, y la base de datos de altas hospitalarias de enfermedades de

aparacion subita.
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Los criterios de inclusion establecidos fueron:
e Ser persona cuidadora principal de un familiar mayor con dependencia moderada, grave
o total de acuerdo con el Indice de Barthel (Anexo 8) y que anteriormente fuese una
persona autonoma.

e Llevar un afio o menos en la labor de persona cuidadora familiar.

La enfermera gestora de casos o la enfermera de familia de cada persona cuidadora, fueron las
encargadas del primer contacto con las personas cuidadoras iniciales, explicando brevemente
la investigacion e invitandoles a su participacion. Tras la aceptacion, dichas enfermeras
facilitaron un teléfono de contacto a la investigadora que, tras su presentacion y explicacion
del proyecto, se citd con la persona cuidadora en el horario y lugar establecido por la persona

cuidadora familiar.

Se llevo a cabo un muestreo teorico siguiendo los principios de la TF, en busca del analisis de
casos significativos para la comprension del problema, hasta conseguir la saturacion de la
informaciéon. De manera que, conforme el estudio se iba desarrollando, se buscaban
participantes con diferentes caracteristicas de edad o patologia que afectaba a su familiar, con
el fin de obtener la méxima variabilidad en la muestra, y encontrar variaciones emergentes en

los datos.

Se entrevistaron a un total de 11 personas cuidadoras principales que se encontraban
subitamente inmersas en el primer afio de su labor cuidadora a un familiar mayor dependiente,
para darle respuesta al objetivo de la investigacion: explorar el proceso de convertirse de

manera repentina en persona cuidadora familiar de un mayor en situacion de dependencia.

Se recogiod la informacién sociodemografica oportuna para cerciorar el cumplimiento de los

criterios de inclusion y otros datos de interés (Anexo 9).
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De las 11 personas cuidadoras, 10 eras mujeres y uno era hombre. La mayoria eran hijas de la

persona dependiente, a excepcién de una esposa, una nuera y un hijo. Las edades se

comprendian entre 36 y 80 afios (edad promedio: 49 anos). De las patologias presentadas por

el familiar dependiente destacaba el ACV. A continuacion se detalla la informacion de cada

persona cuidadora familiar que participaron en la entrevista (Tabla 7).

Denominacion
Cuidadora 1 (C1)
Cuidadora 2 (C2)
Cuidadora 3 (C3)
Cuidadora 4 (C4)
Cuidadora 5 (C5)
Cuidadora 6 (C6)
Cuidadora 7 (C7)

Cuidadora 8 (C8)

Cuidadora 9 (C9)
Cuidador 10 (C10)

Cuidadora 11 (C11)

Parentesco
Nuera
Hija
Hija
Hija
Hija
Hija
Hija

Hija

Esposa
Hijo

Hija

Edad

42 anos

40 anos

42 anos

58 anos

45 anos

39 anos

53 anos

36 anos

80 anos

53 afos

55 anos

Patologia familiar dependiente
Accidente Cerebro Vascular (ACV)
ACV
ACV
Demencia senil (Situacion aguda)
ACV
Traumatismo Créneo Encefélico
Sepsis
Intervencion quirurgica (Cancer de
colon)

ACV
ACV

ACV

Tabla 7: Descripcion de los participantes. Fuente: Elaboracion propia
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6.4.6. Obtencion de datos

Los datos se obtuvieron entre Enero de 2015 y Diciembre de 2016 a través de 11 entrevistas

semiestructuradas.

Se utiliz6 un guion de entrevista inicial que incluia preguntas genéricas a la persona cuidadora
sobre: los cambios en su vida desde que su familiar enfermd hasta que se ha convertido en
persona cuidadora, opinioén sobre su labor cuidadora, qué le ha supuesto el hecho de cuidar y
como ha afectado a su vida y cémo se ve en el futuro. A medida que se desarrolld la
investigacion, las preguntas se fueron adaptando y especificando a las categorias emergentes,

con el objetivo de saturarlas.

La obtencién de los datos se culmind con la saturacion de las categorias emergentes, cuando
los datos nuevos aportados no aportaban nada tedricamente nuevo y corroboran las pesquisas

analiticas realizadas (Charmaz, 2006; Morse, 2000).

6.4.7 Analisis de datos

Al finalizar cada una de las entrevistas se llevd a cabo la transcripcion literal de la misma por
parte de la investigadora con la ayuda del software Express Dictate, para seguidamente analizar
la informacion con la asistencia del software N-Vivo en su version 8, el cual permite un manejo

dindmico de los datos, con la capacidad de anotar y editar documentos (Richards, 1999).

El analisis de los datos se realizo siguiendo los procedimientos de la Teoria Fundamentada,

que como se ha visto anteriormente, se trata de un método de investigacion en la que la teoria
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emerge desde los datos (Glaser y Strauss, 1967). Hablamos de una metodologia de andlisis,
unida a la recogida de datos, que utiliza un conjunto de métodos, sistematicamente aplicados,
para generar una teoria inductiva sobre un area sustantiva. El producto de investigacion final
constituye una formulacion tedrica o un conjunto de hipotesis conceptuales, sobre el area

substantiva que es objeto de estudio (Glaser, 1992).

De esta manera, la TF utiliza una serie de procedimientos que, a través de la induccion, genera
una teoria explicativa de un determinado fendémeno estudiado. En este sentido, los conceptos y
las relaciones entre los datos son producidos y examinados continuamente hasta la finalizacion

del estudio (Cunat Giménez, 2007).

Por lo tanto los objetivos de la TF son:

e La identificacion de procesos sociales basicos (PSBs) como punto central de la teoria
(Cunat Giménez, 2007; Requena et al., 2006).

e La emergencia de teoria inductiva sobre un area sustantiva (Cuiat Giménez, 2007;
Requena, et al., 2006).

e Descubrir, desarrollar y provisionalmente verificar teorias emergentes que expliquen
los fendmenos en estudio, a partir de un proceso de recoleccion y andlisis de
informacion sistematica y en relacion reciproca (Cunat Giménez, 2007; Requena, et al.,
20006).

e Generar modelos explicativos de la conducta humana que se encuentren apoyados en

los datos (Niebles de las Salas, Ofioro Coneo y Ofioro Martinez, 2007).

Para la compresion de cada uno de estos objetivos, y del andlisis realizado en la investigacion,
he visto conveniente detenerse en la metodologia utilizada. Para ello, se van a describir a

continuacion los principales conceptos que describen y enmarcan la TF.
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6.4.7.1 Principales conceptos en torno a la Teoria Fundamentada.

e Procesos Bésico Social Psicoldgico (PSBs): Es el proceso en el que premia la
interaccion social y el pensamiento. Su punto de atencidn se centra en el conocimiento
de los patrones o secuencias de conducta que ocurren a lo largo del tiempo bajo

condiciones diferentes que generan cambio (Cuiat Giménez, 2007).

Los aspectos que permiten reconocer un PSBs en la aplicacion de la TF son:

1. La clara diferenciacion de fases, etapas o estadios que permiten ver una serie de
secuencias en el desarrollo del proceso.

2. La existencia de un punto de inflexion que reestructura el proceso.

3. La extensa relacion de categorias y propiedades que comprende su descripcion.

4. La facilidad y flexibilidad en generar hipotesis una vez descrito el proceso.

5. Su ajuste, su fundamentacion en los datos empiricos: cada una de las etapas descritas
debe tener referencias claras, a modo de huellas, en los datos empiricos producidos
durante el estudio de campo, posibilitando una compresion de lo que sucede en los
datos.

6. El proceso debe permitir explicar las diferencias encontradas en los distintos grupos

comparativos (De la Torre, 2004; Requena, et al., 2006).

e Muestreo tedrico: Se trata de la recoleccion de datos guiada por los conceptos derivados
de la teoria que se esta construyendo y basada en el concepto de “hacer comparaciones”.
Su proposito es acudir a lugares, personas o acontecimientos que maximicen las
oportunidades de descubrir variaciones entre los conceptos y que hagan mas densas las
categorias en términos de sus propiedades y dimensiones (Strauss y Corbin, 1998). En
etapas iniciales el muestreo debe estar abierto y desenfocado relativamente. La
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investigadora debe ir a aquellas situaciones que probablemente proporcionen
informacion relevante. Mientras que se analizan los datos, la investigadora debe utilizar
los resultados para dirigir la investigacion a otros grupos y a las localizaciones diversas
que puedan ensanchar la interpretacion. En esta fase, la investigadora debe alcanzar la
maxima flexibilidad, ya que sigue habiendo una gama abierta de posibilidades

(Requena, et al., 2006).

M¢étodo comparativo constante: La comparacion constante es la busqueda de
semejanzas y diferencias a través del analisis de los incidentes contenidos en los datos.
Comparando donde estdn las similitudes y las diferencias de los hechos, la
investigadora puede generar conceptos y sus caracteristicas, basadas en patrones del
comportamiento que se repiten. Este método persigue hallar regularidades en torno a
procesos sociales (Requena, Carrero y Soriano, 2006). La primera forma de hacer
comparaciones hace referencia a la comparacion de un incidente con otro, o de un
objeto con otro, en busca de similitudes y diferencias entre sus propiedades, a fin de
realizar una clasificacion. El segundo tipo son las comparaciones teoricas, en la que se
comparan categorias (conceptos abstractos), para buscar conceptos similares y
diferentes a los que se les puedan sacar las posibles propiedades y dimensiones cuando

estas no son evidentes para la analista (Strauss y Corbin, 1998).

Memos o memorandos: Registros escritos del analisis, que pueden variar en tipo y
forma (Strauss y Corbin, 1998). Se trata del primer intento que hace la investigadora de
interpretar los datos, apuntando la idea analitica que ha surgido de la codificacion y de

su sensibilidad teorica. Se conservan con la fecha, un nombre y la referencia. (Requena,

166



et al., 2006). Se encuentran varias clasificaciones de memos. Strauss y Corbin (1998)
hicieron una proposicion de clasificacion de tres tipos: notas de codificacion, tedricas
y operativas, aunque posteriormente, en 2008, eliminaron esta clasificacion. Charmaz
(2014) por su parte distingue entre memos primeros, los que surgen en el inicio; y
memos avanzados, los que surgen durante el desarrollo del andlisis de manera mas

conceptual.

e Teoria: Conjunto de conceptos bien desarrollados vinculados por medio de oraciones
de relacion, las cuales juntas constituyen un marco conceptual integrado que puede

usarse para explicar o predecir el fenomeno de estudio (Strauss y Corbin, 1998).

Existen diferentes tipos de teoria emergente:

o Lateoria sustantiva como un nexo estratégico que permite la generacion y formulacion
de teoria formal desde el plano empirico. Es aquella teoria desarrollada para un trabajo
relacionado con la investigacion social. Esté relacionada con la interaccion permanente
que debe existir entre los datos y andlisis de los mismos, y que el investigador debe
lograr desde el comienzo de la investigacion (De la Torre et al. 2004). Se genera la
misma a través de un proceso sistematico y simultaneo de recoleccion y analisis de los
datos y hace referencia al area empirica propia de la investigacion llevada a cabo
(Requena, et al., 2006).

o Y la teoria formal, que es aquella teoria que generada a partir de teorias sustantivas y
por tanto fundamentada en los datos, constituye un sistema de relaciones que ofrece
una explicacion de mayor nivel de abstraccion del problema de la investigacion. Este

hecho permite extrapolar el analisis de los datos del nivel meramente descriptivo, a una
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interpretacion conceptual o tedrica que posibilite alejarse del area sustantiva propia de
la investigacion empirica (De la Torre et al. 2004; Requena, et al., 2006).
La principal diferencia entre ambas es que la teoria sustantiva surge a partir de un area empirica

de conocimiento y la teoria formal a partir de un area conceptual de indagacion.

e Saturacion tedrica: Punto en la construccion de la categoria en el que ya no emergen
propiedades, dimensiones o relaciones nuevas durante el analisis. Se define como la
“idoneidad” de los datos (Requena, et al., 2006). La saturacion tedrica de la categoria
significa que no se ha encontrado ningun tipo de informacion adicional que permita
desarrollar nuevas propiedades de la categoria o nuevas categorias (De la Torre et al.

2004).

Una vez explicada la situacion actual sobre esta metodologia, se procederd a continuacion a
explicar como se ha llevado a cabo el andlisis de los datos en la investigacion original

desarrollada en esta tesis doctoral.

El desarrollo de una TF es un proceso complejo y dificil que precisa un trabajo minucioso y
progresivo en el tiempo y en el que interactiian todos los elementos explicados con anterioridad,

de ahi que se haya usado las herramientas de analisis propuestas por esta metodologia.

En primer lugar se llevo a cabo un analisis detallado, linea a linea de las transcripciones literales
de las entrevistas, lo que permitid descubrir nuevos conceptos y relaciones novedosas. Este
proceso es denominado microanalisis por Strauss y Corbin (2002) y destacan que es necesario
al comienzo del estudio para generar categorias iniciales, con sus respectivas propiedades y

dimensiones, sugerir relaciones entre ellas y combinar la codificacion abierta y axial.
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El microanalisis requiere examinar e interpretar la informacion de manera cuidadosa, y a
menudo hasta minuciosa. Silverman, (1993) expone que la informacion puede ser tanto las
entrevistas, las notas de campo a través de la observacion, memos u otras modalidades de
materiales pictoricos o escritos. En este caso, la investigadora se ha apoyado en las entrevistas,

notas de campo y memos.

Siguiendo las recomendaciones de Strauss y Corbin (2002), para el analisis de los datos, se

llevo a cabo dos operaciones esenciales:

e Hacer preguntas: para descubrirla variedad de los datos, en busqueda de una descripcion
rica.

e Hacer comparaciones: para aclarar y desarrollar el conocimiento a través de las
similitudes y diferencias. En primer lugar comparar incidentes entre si en bisqueda de
similitudes y diferencias para agrupar las categorias, y en segundo lugar realizar
comparaciones teoricas, en las que se trabaja el concepto haciendo una descripcion

tedrica del fendmeno.

Consiguientemente se realizo la codificacion o conceptualizacion de los datos. La codificacion
y la categorizacion son los procesos que realizamos cuando identificamos y clasificamos un
conjunto de datos (De la Torre 2004; Strauss y Corbin, 2002), en ellas se debe nombrar al dato
o al grupo de datos, relacionar los codigos y las categorias e integrar todo en una teoria o idea

(Strauss y Corbin, 1998).

En esta investigacion se han desarrollado los tres tipos de codificacion clasicos: abierta, axial
y selectiva. La combinacién de todos los tipos de codificacion facilita la transformacion

progresiva de los incidentes a teoria sustantiva, y de ésta a teoria formal.

La codificacion abierta se inicié cuando la investigadora comenzo a fragmentar datos, en tantos

modos como fue posible, buscando generar un conjunto emergente de categorias cuyas
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propiedades se ajustasen, funcionasen y fuesen relevantes para la integracion de la teoria. Se
analizaron las seis primeras entrevistas de manera abierta lo que permiti6 a la investigadora
conocer el rumbo que tomaria su estudio, incluso antes de que se llegase a focalizar en un

problema en particular.

Las categorias surgidas se fueron relacionando por medio de la codificacion axial, definida
como el proceso de reagrupar la informacion originada durante la codificacion abierta.
Tratando de relacionar las categorias con subcategorias en cuanto a sus propiedades y

dimensiones.

El analisis del resto de las entrevistas continu6 con la codificacion selectiva, con el fin de
integrar y refinar las categorias. Se prosiguio con la codificacion abierta mientras se afiadian
datos nuevos, complementando aquellos temas de interés que habian surgido, mediante el
muestreo teorico. En esta integracion las categorias se organizaron alrededor de un concepto
explicativo central, afadiendo conceptos de mayor abstraccion dentro de la explicacion teorica
y tratando de ofrecer una explicacion coherente del problema de investigacion, de acuerdo con

las propuestas de Strauss y Corbin (2002).

Simultaneamente a la codificacion, como se ha podido observar, se realiz6 la categorizacion.
Esta permiti6 clasificar conceptualmente los incidentes que han sido aplicables a una misma

tematica (Strauss y Corbin, 2002), surgiendo asi las diferentes categorias de la investigacion.

El desarrollo de los procesos de conceptualizacion y categorizacion, pretendieron integrar en
una construccion teodrica los hechos y situaciones estudiados, buscando la generacion de una

teoria formal.

Para procurar generar la teoria formal se consideraron los cuatro requisitos propuestos por

Strauss y Corbin (2002):
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1. Ajustar la teoria al 4rea que va a ser aplicada.
2. Debe ser comprendida por las personas que se encuentran en la realidad social.

3. La teoria debe ser lo suficientemente general para poder ser aplicable a la variedad de

situaciones dentro de dicha realidad.

4. La teoria debe permitir un cierto control sobre la estructura y los procesos de las situaciones

comunes, asi como los cambios en el tiempo.

La integracion teorica se intentd conseguir mediante la generacion de diferentes esquemas
tedricos a través de las categorias y memos, basados en codigos tedricos y procesos sociales
basicos que rodean a las personas cuidadoras familiares iniciales de mayores dependientes, lo
que permitid proponer la formalizacion de una teoria, organizando los comportamientos
sociales y cubriendo todas las posibles variaciones en las propiedades de las categorias

emergentes (Cufiat Giménez, 2007; De la Torre, 2004).

6.4.8 Validez de la investigacion

Con respecto a la validez, en sentido amplio y general, una investigacion tendra un alto nivel
de validez en la medida en que sus resultados reflejen una imagen lo mas completa posible,
clara y representativa de la realidad o situacion estudiada (Martinez, 2006). En la investigacion
cualitativa, y por lo tanto también en TF, es dificil asegurar que la investigacion sea exacta o
correcta, por lo que se han aplicado cuatro criterios que tienen por finalidad mejorar la validez
de una investigacion cualitativa: (a) credibilidad/confiabilidad, (b)
transferibilidad/transferencia, (c) dependencia, y (d) confirmabilidad (Ballesteros, 2014; Guba,

1989; Guba y Lincoln, 1985).
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La confiabilidad interna es muy importante en el sentido que exista un consenso entre
diferentes observadores de la misma realidad, lo que eleva la credibilidad que merecen
las estructuras significativas descubiertas en un determinado ambiente, asi como la
seguridad de que el nivel de congruencia de los fendémenos en estudio es fuerte y solido
(Martinez, 2006), para ello, la informacién fue analizada independiente y triangulada
por dos investigadores diferentes siguiendo las recomendaciones de Farmer, Robinson,
Elliot y Eyles (2006).

La transferibilidad, entendida como el grado en el que la investigacion se puede
transferir a otros contextos (Zapata, Murillo y Martinez, 2006), y procurando que los
detalles analizados sean comparables. Para ello se llevd a cabo el andlisis con una
metodologia (TF) que permiti6 la propuesta de una aproximacion teérica que describe
el proceso de convertirse en persona cuidadora de un mayor dependiente, pudiéndose
transferir a contextos similares.

La dependencia asegura que los resultados de la investigacion sean consistentes y
pudieran repetirse en investigaciones con los mismos sujetos y en el mismo
contexto. Para ello, se ha realizado una descripcién minuciosa del proceso de captacion,
recogida y anélisis de la informacion del estudio.

La conformabilidad busca que los datos y las conclusiones sean confirmadas por voces
externas. La comparacion de otras teorias formales y los resultados de otras
investigaciones facilitan la posibilidad de ampliar el conocimiento de nuestro modelo.
Para ello se han comparado los resultados de esta investigacion con los hallazgos de la
siguiente investigacion realizada, permitiéndonos también, comparar nuestras

propuestas con las de otros autores en otros contextos.
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Con respecto a la saturacion tedrica de la muestra, aunque se trate de un concepto eldstico
(Morse, 1995), podria presuponerse que con una muestra tan limitada de entrevistas es
dificil haber podido alcanzar la diversidad discursiva deseada. No obstante, al tratarse de
una muestra relativamente homogénea, aunque similar al perfil habitual de persona
cuidadora familiar, y con criterios de inclusion tan especificos, no ha sido necesario un
numero muy elevado de entrevistas para lograr la saturacion. De este modo, varios autores
vinculan la saturacion con la heterogeneidad de la muestra y los objetivos de la
investigacion, recomendando algunos de ellos de seis a diez entrevistas en caso de una
muestra homogénea (Charmaz, 2006; Kuzel, 1998, p. 41; Ritchie, Lewis y Elam, 2003).
Algunos estudios especifican incluso, que con las primeras 6 entrevistas se descubre entre
el 80 y el 94% de los codigos emergentes de las entrevistas totales (Guest, Bunce y Johnson,
2006; Nielsen y Landauer, 1993).

En el caso de esta investigacion, la saturacion se ha conseguido bajo el punto de vista de
los investigadores involucrados, tanto la investigadora principal como los investigadores

colaboradores en la triangulacion de la informacion.
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6.5 Metodologia de la sintesis cualitativa

6.5.1 Tipo de disefio

Se ha llevado a cabo una metasintesis cualitativa de estudios primarios, basandose en los
principios de Sandelowski y Barroso (2007). El objetivo de la misma, da respuesta a la pregunta
de investigacion: Coémo se desarrolla el inicio del cuidado de un familiar mayor dependiente

en el panorama internacional.

Tal y como se consider6 en la investigacion anterior, también se describird a continuacion el
contexto histdrico a través del cual se fue desarrollando la sintesis cualitativa en general y la

metasintesis de Sandelowski y Barroso en particular.

6.5.2 Origen de la metasintesis

Desde un punto de vista etimoldgico, “meta” significa “mas alla” o “trascender”, y “sintesis”,
proveniente también del griego, significa ““ fusion” o “acercamiento” (Finlayson y Dixon, 2008,

p.65).

Strike y Posner (1983), definieron la sintesis como una actividad en la que las partes separadas
se reunen para formar un “todo”. Esta construccion del conjunto se caracteriza esencialmente

por algiin grado de innovacion, de modo que el resultado sea mayor que la suma de sus partes.

Los primeros en realizar una sintesis cualitativa fueron Glaser y Strauss (1971), al sintetizar
cuatro estudios sobre el proceso de morir y otras transiciones importantes de la vida. Sin
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embargo, Glaser y Strauss no se refirieron a su estudio como una sintesis, sino mas bien

simplemente una extension de la Teoria Fundamentada (Onwuegbuzie y Frels, 2016).

Stern y Harris (1985) seguidamente, realizaron una “metasintesis cualitativa” con la
combinacion de un grupo de estudios cualitativos relacionados con la practica del cuidado
personal de las mujeres. Aunque en un comienzo la llamaron “metaanalisis cualitativa”, estos
fueron los primeros que acufiaron el concepto de metasintesis. Su objetivo era el desarrollo de
una teoria o modelo explicativo que pudiera revelar los hallazgos de un grupo de estudios

cualitativos similares.

Posteriormente Noblit y Hare (1988) introdujeron el término de ‘“metaetnografia”, una
interpretacion de las interpretaciones (primarias) de otras personas investigadoras, en el &mbito
de la educacion. Las aplicaciones de este método eran que los/as estudiantes y personas
investigadoras realizaran revisiones de la literatura, y que en el proceso de analisis de los datos
crearan textos, notas, descripciones preliminares y analisis. A partir de ello, Noblit y Hare
(1988) propusieron una metodologia que sintetizaba la investigacion interpretativa etnografica.
Se trata de una combinacién de estudios primarios etnograficos sobre un mismo tema,
enfatizando el uso de metaforas y relatos. Estos investigadores dieron respuesta a la pregunta
de “como” poner conjuntamente “reportes interpretativos escritos” (1988, p.7), donde la mera
integracion no es apropiada. Esto se realiza a través de la “traslacion” de los conceptos de los
estudios primarios en uno solo, evolucionando conceptos generales o metaforas. Asi, en

metaetnografia se sintetizan y relacionan las investigaciones de tres maneras distintas:

e Los estudios pueden ser directamente comparables como “traslaciones
reciprocas”, esto significa que con los conceptos usados se busca el grupo de
ideas dominantes.

e Los estudios pueden estar en oposicion o como traslaciones que se refutan.
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e Los estudios en conjunto pueden presentar una linea de argumentos.

En 1991, Zhao traslado la importancia de la sintesis cualitativa al &mbito de la sociologia,
destacando la aplicabilidad del metaestudio en esta disciplina. Paterson, et al. (2001)
desarrollaron un enfoque multifacético de la sintesis influenciados por el trabajo de Zhao y
esbozaron tres componentes de analisis anterior a la sintesis. Estos son los metadatos (analisis
de los datos), metamétodo (andlisis de los métodos) y la metateoria (andlisis de la teoria). De
esta manera, estos tres elementos de analisis culminan en sintesis y constituyen la practica del

metaestudio.

Mientras que la metaetnografia se centra en el caracter interpretativo de los datos, el
metaestudio se compromete con el rigor y la evaluacion critica de estos, concibiendo un

contexto mas amplio de los estudios (Barnett-Page y Thomas, 2009).

En 1995, Sandelowski publicé un estudio sobre la transicion hacia la paternidad de parejas
infértiles, sintetizando tres articulos mediante el andlisis de Teoria Fundamentada y

proponiendo una teoria substantiva en relacion a esta transicion

En este sentido, y fruto de cada disefio cualitativo existente, iban emergiendo diferentes tipos
de sintesis cualitativas, que han ido evolucionando con el tiempo. En la actualidad, estos
disefios forman una herramienta metodoléogica muy 1util por dos motivos principales

(Sandelowski y Barroso, 2007):

e La proliferacion de estudios en los ultimos 30 afios;
e FEl aumento de la practica basada en la evidencia como un nuevo paradigma,

metodologia y la pedagogia.
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Como se ha comentado anteriormente, existen varios métodos para realizar sintesis cualitativas
que comparten principios fundamentales de la investigacion cualitativa, pero que poseen

diferentes procedimientos con respecto a la recoleccion y el andlisis de la informacion.

Esta investigacion se ha desarrollado apoyandose en los principios propuestos por Sandelowski
y Barroso (2007). Para ellas, la metasintesis es un conjunto de inferencias, conclusiones o
generalizaciones que deben ser utiles en la practica clinica. Se trata de un proceso de
integracion o comparacion de los hallazgos obtenidos a partir de estudios cualitativos sin

descartar investigaciones por razones de calidad.

La metasintesis es una técnica relativamente nueva para combinar sistematicamente los
hallazgos de estudios cualitativos en un area relacionada (Beck, 2011; Downe, 2008). Se trata
de una integracion de hallazgos de estudios cualitativos con el objetivo de producir teorias,

grandes narraciones, generalizaciones o traducciones interpretativas (Polit y Beck, 2008).

Sandelowski, Barrosso y Voils (2007 p.14) determinan que las metasintesis son integraciones
que obtienen mas que la suma de las partes implicadas, ya que ofrecen nuevas interpretaciones
de los hallazgos. Estas interpretaciones no se encuentran en ningun informe de investigacion,
sino mas bien son inferencias derivadas de tomar todos los informes en una muestra como un

todo.

6.5.3 Recogida de la informacion

Para la identificacion de los estudios mas pertinentes, se formul6 una busqueda exhaustiva en

bases de datos (Tabla 8), desarrollada en cuatro etapas:
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e En primer lugar se llevod a cabo una estrategia de busqueda multifacética con varias
cadenas de busqueda en diversas bases de datos de salud como: Medline, CINAHL,
IME-Biomedicina, (ISI) Current Contents Connect, PsycINFO, Cochrane, CUIDEN,

PubMed, y Scopus.

Keyword (Title + Abstract)

(transition® or becom* or new¥) and (caregiver® or carer*) and qualitati*

Tabla 8: Estrategia de busqueda. Fuente: Elaboracion propia

En cada busqueda se utilizé una combinacion de encabezamientos de materia, palabras clave
y palabras de titulo, y se modificaron las estrategias de busqueda segun la base de datos y los

truncamientos y operadores disponibles.

e En la segunda etapa, se realiz6 una busqueda usando Google Scholar para identificar
cualquier estudio relevante. Ademas, se llevd a cabo una busqueda de literatura gris
utilizando los sitios: Grey Literature Report y Open Grey.

e Enlatercera etapa, se analizaron los titulos y resimenes de todos los estudios relevantes
encontrados, y se identificaron los adecuados para la metasintesis basandose en los
criterios de inclusion.

e Por ultimo, se realizaron busquedas manuales en las bibliografias de los articulos
seleccionados para capturar articulos de investigacion relevantes que estuvieran fuera
de los términos de buisqueda utilizados, asi como busquedas de los autores que habia

publicado sobre esta tematica.
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4.5.4 Participantes

En la bisqueda realizada se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de inclusion:

e Persona cuidadora que de repente se ha hecho responsable de un familiar mayor que
tras un incipiente problema de salud se encuentra en situacion de dependencia;

e Persona cuidadora inicial que ha estado cuidando un afio o menos;

e Investigaciones desarrolladas con cualquier metodologia cualitativa sin restriccion de

pais, escritas inglés o espafiol.

Un aspecto especifico de la inclusion que ha generado debate, es el de combinar estudios que
utilizan diferentes enfoques metodoldgicos. Sandelowski, Docherty y Emden (1997), proponen
que se efectie una explicacion de cada una de las metodologias usadas durante la etapa analitica

de la metasintesis, para poner de manifiesto esta combinacion.

Con respecto al nimero de articulos seleccionados, Sandelowski y Barrososo (2007)
recomienda entre 10 y 12 estudios sobre el mismo tema en una metasintesis, mientras que
Paterson, Thorne, Canam y Jillings. (2001) recomiendan incluir al menos 12 estudios para un
metaestudio significativo y no superar las 100 investigaciones. En este caso se incluyeron
tantos articulos como han sido pertinentes al tema, sin hacer distincion alguna a su calidad, ya
que de otra manera se consideraba una pérdida importante de la informacion, lo que coincide
con los pensamientos de diferentes investigadores (Cooper, 1998; Higgins y Green 2005). No
obstante, sin ser demasiados, ya que un gran nimero de estudios puede ocasionar errores en la

interpretacion por la gran cantidad de informacion a analizar (Sandelowski y Barroso, 2007).

En segundo lugar, se evalu¢ la calidad de los estudios incluidos en la metasintesis, ya que como

se ha mencionado anteriormente, de acuerdo con Sandelowski y Barroso (2007), aunque la
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calidad no debe ser un criterio utilizado para excluir los estudios, debe incluirse en el analisis
comparativo de las caracteristicas de disefio de cada estudio. Por ello, el anélisis de la calidad
se emple6 como herramienta dindmica para hallar posibles limitaciones tedricas y
metodolodgicas que pudieran influir de forma negativa en la credibilidad de los hallazgos y no

tanto como un elemento rigido para la exclusion de investigaciones.

Para tal fin se utiliz6 el Critical Appraisal Skills Programme — Qualitative (CASP en inglés)
(1998) (Anexo 10), siguiendo una lista de verificacion prescriptiva y exhaustiva apropiada en
metasintesis (Walsh y Downe, 2005). La orientacion del CASP consiste en 10 preguntas
relacionadas con el rigor y la relevancia de los estudios. Las dos primeras preguntas son
preguntas de cribado (de respuestas “si” o “no”) y pueden ser contestadas rapidamente. Si la
respuesta es “si”, se procedié a continuar con las preguntas restantes. Las demds preguntas
hacen referencia al disefio de la investigacion, la recopilacion y el andlisis de datos, la ética, la
reflexividad y las implicaciones de los estudios cualitativos. CASP establece un sistema de
puntuacién de 1 a 3, con un punto como puntaje mas bajo (la investigacion no explica la

pregunta) y tres puntos mas alto (el articulo justifica ampliamente y explica el tema) (Cano,

Gonzélez y Cabello, 2010).

Como se puede observar en la tabla que encontramos a continuacién, para los 16 articulos
incluidos, el rango de puntuacion CASP fue 13-23, la media fue de 18,13 con una desviacion

estandar de 2,63 (Tabla 9).
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Articulo Pregunta3 Preguntad4 Pregunta5 Pregunta6 Pregunta7 Pregunta8 Pregunta® Pregunta10 Suma

Houldin A.D 2007 1 2 2 1 3 2 3 3 17
Paiva R.S. etal. 2012 1 3 2 1 3 3 3 2 18
Plank A. et al 2012 3 3 3 2 3 3 3 3 23
Grimmer K. et al 2004 1 1 2 1 3 1 3 1 13
Teschendorf B. et al 2007 1 3 2 1 2 2 2 2 15
Shaw J. et al 2013 1 3 2 2 3 2 3 3 19
Smith L.N et al 2003 1 3 3 2 3 3 3 3 21
Greenwood N. et al 2009 1 1 2 1 3 3 3 3 17
Bakas T. et al 2002 1 2 2 1 3 2 3 3 17
Weng L.C etal 2011 1 2 3 2 3 2 3 3 19
Silva-Smith AL. 2007 1 2 2 1 3 3 2 3 17
Brereton L, Nolan M. 2002 3 3 2 1 3 3 3 3 21
Shyu Y1 .2000 1 3 3 2 3 3 3 3 21
Rodrigues RA. et al 2013 2 3 2 1 3 1 3 1 16
Pereira et al. 2011 2 3 3 2 3 2 3 2 20
Nahm et al. 2010 1 2 3 2 3 1 2 2 16

Promedio 18,13

Desv. Estand 2,63

Tabla 9: Puntuacion CASP. Fuente: Elaboracion propia

En total, se recogieron 2750 articulos, de los cuales 2399 fueron eliminados por los filtros y 24
fueron eliminados por duplicacion. Después de revisar los titulos y los resimenes, sobre la base
de los criterios de inclusion, se incluyeron 13 articulos. Se encontraron tres articulos
adicionales a partir de la busqueda de las bibliografias de estos articulos. A continuacién se
puede observar el diagrama que describe el proceso seguido en la seleccion de estudios (Figura

13).
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Figura 13: Proceso de seleccion de estudios. Fuente: Elaboracion propia

De los 16 articulos seleccionados, un articulo estaba escrito en portugués pero tenia

traducciones en inglés y espafiol. Los otros fueron escritos en inglés.

Geograficamente, cinco de los articulos eran de Estados Unidos, dos de América del Sur
(Brasil), cinco de Europa (Italia, Escocia, Inglaterra y Portugal), dos de Asia (China) y dos de

Australia (Tabla 10).

Los diferentes enfoques metodologicos encontrados fueron: (a) disefio fenomenologico (dos );
B) analisis de contenido (uno); C) anélisis tematico (tres); D) disefio etnografico (uno); (E)

teoria fundamentada (dos); F) analisis comparativos constantes (dos); (G) teoria basada en
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datos (uno); H) enfoque de Van Manen (uno); y (I) método utilizado no especificado (tres)

(Tabla 10).

Las estrategias para la obtencion de la informacion fueron principalmente las entrevistas y los

grupos focales (Tabla 10).

A continuacion podemos ver la tabla donde se incluye cada estudio seleccionado para la

metasintesis, en la que se incluye: el objetivo del estudio de cada uno, el método de analisis, la

estrategia de recogida de la informacion, la muestra seleccionada y la puntuacion CASP

concedida (Tabla 10).

Author (year), CASP Purposes Methods and sample
country
Houldin (2007) 17 To report on a descriptive, qualitative study of Semi-structured interviews to 14
Philadelphia 14 carers of patients newly diagnosed with carers and thematic content
advanced colorectal cancer. analysis.

(EEUU)

Paiva et al. 18 To discuss the relationship between the family Semi-structured interviews to 9

(2012) Rio de and hospital discharge regarding manifestations, carers and theory based on data

Janeiro (Brasil) attitudes, feelings and practices. approach.

Plank et al. 23 To explore and understand the experience of Depth interviews and focus

(2012)Verona new informal carers in Italy during the transition groups to 18 carers and a

(Italy) from hospital to home. qualitative phenomenological
approach.

Grimmer et al. 13 To describe the perceptions of people taking on  Semi-structured interviews to 24

(2004) Australia

a new or expanded caring role of an elderly
patient recently hospitalised with a new or

intensified health problem.

carers (method used not

specified).
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Teschendorf et
al. (2007) EEUU

Nahm et al.
(2010) Baltimore
(EEUU)

Smith et al.
(2004) Glasgow

(Scotland)

Pereira and
Rebelo-Botelho
(2011) Portugal

Greenwood et al.
(2009) London

(England)

Bakas et al.
(2002) Oklahoma
(EEUU)

Weng et al.
(2011) Taiwan

(China)

15

20

21

21

17

To describe informal cancer care provision from

the perspective of the carer.

To explore informal carers’ experiences with
providing care to older adults over the first 6-
month trajectory of hip fracture recovery and

their support needs.

This paper reports on a study that aimed to
describe the experience of caring for a stroke

survivor at one year after stroke in Scotland.

The purpose of this qualitative study was to
understand the lived experience of individuals
taking on the role of informal adult carers after

an unexpected event involving a relative.

To investigate the experiences of informal

carers of stroke survivors over time.

To determinate the self-reported needs,
concerns, strategies, and advice of stroke carers
during the first 6 months after hospital
discharge.

To explore the stress experienced by the
primary family carer of the living-related liver
transplantation patient during the postoperative

stage.

Focus groups to 63 carers and

content analysis.

In-depth interviews to 10 carers

and phenomenological approach.

Semi-structured interviews to 90

carers and thematic data.

Unstructured interviews to 14
carers and Van Manen’s

approach.

Audio-taped in-depth interviews
with 31 carers (method used not

specified).

Open questions by telephone to
14 carers (method used not

specified).

Face-to-face semi-structured
interviews to 6 carers and

thematic content analysis.
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Silva-Smith
(2007) Colorado

(EEUU)

Brereton and
Nolan (2002)
Sheftield
(England)

Shyu (2000)

Taiwan(China)

Shaw et al.
(2013) Sidney
(Australia)

Rodrigues et al.
(2013) Sao Paulo
(Brasil)

21

21

19

16

To describe the process associated with
preparing for and beginning a new caring role

following a family member’s stroke.

To gain a better appreciation of the needs of
new carers of stroke survivors and to consider

how these needs change as their role develops.

This study explored the needs of family carers

during the transition from hospital to home.

To explore the experiences of family carers of
people diagnosed with upper GI cancer after
surgical intervention to (1) identify their unmet
supportive care needs and (2) investigate how
family carers perceive their role during this

time.

To examine the transition of care in families
caring for elderly persons who suffered the first

episode of a cerebrovascular accident.

Audio-taped interviews to 12
carers and grounded theory

analysis.

Interviews to 14 carers and

grounded theory analysis.

Face-to-face interviews to 16
carers and constant comparative

analysis.

Semi-structured telephone
interviews with 15 carers and

constant comparative analysis.

Interviews to 10 carers and
instrumental ethnographic

approach.

Tabla 10: Resumen de los articulos seleccionados para la metasintesis. Fuente: Elaboracion propia’

Una sintesis cualitativa es la unioén de estudios cualitativos individuales para llegar a un nivel

de mas abstraccion mediante un proceso de traslacion y de sintesis (Zimmer, 2006). De manera

que la integracion es mas que la suma de las partes, constituyendo esta como uno de los caminos

hacia la busqueda de la evidencia (Galvez-Toro, 2003).

9 Los datos de la tabla se encuentran es inglés para enunciar los objetivos y metodologias originales (en inglés).
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No hay consenso sobre la manera de sintetizar investigacion cualitativa, pero el proceso debe
realizarse de forma sistematica y rigurosa. Tiene que lidiar con diferentes disefios de estudio,
tradiciones de investigacion y orientaciones tedricas, buscando la interpretacion por encima de

la agregacion.

6.5.5 Analisis de los datos

Para desarrollar la metasintesis realizada en esta tesis, se siguieron los procedimientos

metodologicos propuestos por Sandelowski y Barroso (2007):

1. Busqueda de literatura
2. Evaluacion de la calidad
3. Analisis de hallazgos

4. Sintesis de hallazgos.

Tras la localizacion y seleccion de los estudios, se inicid la extraccion de los hallazgos de las
fuentes primarias a través de la extraccion manual en cada manuscrito, incluyendo los
resultados especificos presentados por los investigadores como temas y los didlogos de los
participantes en el idioma original. Esto permitid reducir el sesgo de extraccion erronea de los

datos de las fuentes primarias (Whittemore, 2007).

En total, se analizaron los testimonios de 351 personas cuidadoras familiares, transcritos en 51
paginas. La mayoria de ellas eran mujeres (76% cuidadoras, y 24% cuidadores), generalmente
esposas ¢ hijas, de diversas nacionalidades y con una edad promedio de aproximadamente 50

anos. Las personas atendidas eran personas mayores dependientes (edad promedio de 71 afios),
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con diferentes tipos de condiciones de salud: accidente cerebrovascular, cancer, fractura de

cadera, lesion cerebral, accidente y trasplante.

Para clasificar y resumir los estudios, se extrajeron los datos descriptivos de cada estudio y se

registro la informacién de cada articulo sobre su disefo y las caracteristicas de la muestra.

Simultdneamente con la abstraccion de datos, se desarrollaron las categorias y codificacion de
los mismos. Se realizd un proceso dinamico e iterativo de pensamiento, induccion,
interpretacion, teorizacion y reflexion (elegido frente al método de integracion y agregacion).
La informacién fue extraida e interpretada, y los hallazgos fueron obtenidos inductivamente
mediante la organizacidon taxondmica de categorias y subcategorias, tras previa codificacion
axial, selectiva, in vivo o importada de las mismas. Todo ello se realiz6 con la ayuda de los
memos, que surgieron de la escritura de las ideas tedricas sobre los codigos y sus relaciones

emergentes en el proceso de codificacion (Glaser, 1978).

Los hallazgos de los articulos se introdujeron en el software NVIVO en su version 8§,
desarrollado por Qualittive Solutions and Research, el cual permite codificar los textos
mediante una serie de categorias que clasifican dimensiones, propiedades y atributos. Este
programa facilita el andlisis de los datos obtenidos en las distintas fuentes, permite una mayor
riqueza perceptiva y favorece el rigor metodologico y transparencia en los resultados (Gil,

Conti, Pinzon, Prieto y Solas, 2002).

Tras la lectura minuciosa de los discursos, se conformaron 83 coédigos agrupados segin
similitudes y diferencias. A partir de aqui, la sintesis se guio por el enfoque de la Teoria
Fundamentada (Glaser y Strauss, 1967) mediante el uso reiterado del método comparativo
constante, por el cual se buscaban similitudes y diferencias en la informacion disponible. Los

memos fueron particularmente importantes en el proceso de comparacion constante, pues
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permitieron configurar el mapa del planteamiento emergente, siendo usados para identificar los

conceptos y sus relaciones.

Para sintetizar los hallazgos, ultima fase del proceso de metasintesis, se determin6é una
conceptualizacion general del analisis entre los investigadores del estudio, considerando
cuidadosamente el ajuste de cada categoria, y subcategoria y agrupandolas de manera
inductiva. Los hallazgos fueron reducidos en el proceso de codificacion, reagrupandose en diez
subcategorias integradas en categorias mas amplias de acuerdo al eje de relaciones, hasta
definitivamente obtener las tres categorias finales. Para completar la sintesis cualitativa, se
discutieron los temas a través de categorias y se realizo un diagrama con el proceso de

convertirse en persona cuidadora familiar de un mayor dependiente.

6.5.6 Validez de los datos

Tal y como sugieren Sandelowski y Barroso (2007) o Maxwell (1992), diversos procedimientos
se orientan a mejorar la validez descriptiva, interpretativa y tedrica de las integraciones de

investigacion cualitativa.

La validez descriptiva se mantuvo mediante la minuciosa busqueda de investigaciones
relacionadas con el tema de estudio y la caracterizacion y descripcion precisa de la informacion
de cada articulo incluido en esta metasintesis, asi como un puntaje de calidad CASP asignado

por el equipo de investigacion.

La validez interpretativa fue mantenida por los miembros del equipo que analizaron los

resultados de los estudios individualmente y los integraron en consenso. Ademads, se han
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tomado notas durante las reuniones del equipo de investigadores para mantener una pista de

auditoria en la toma de decisiones.

La validez tedrica se relaciono con las construcciones tedricas que se han desarrollado durante

el estudio, mas alla de la descripcion y la interpretacion de los estudios primarios.
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Discusion

CAPITULO 7:

CONVERTIRSE EN PERSONA CUIDADORA

DE UN FAMILIAR MAYOR DEPENDIENTE
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7.1 Resultados y discusion

A continuacion se presentan los resultados y la discusion derivados de las entrevistas realizadas
a personas que de manera repentina se han convertido en cuidadoras de un familiar

dependiente.

Tras el andlisis realizado, se pone de manifiesto que cuando una persona mayor presenta una
enfermedad que genera dependencia, un miembro de la familia suele asumir de forma subita

los cuidados que la persona requiere.

El proceso que lleva a un familiar a convertirse en persona cuidadora pasa por diferentes fases,
que van desde la incertidumbre y el desconocimiento, hasta la adaptacion a la nueva situacion.
Las personas cuidadoras declaran la existencia de estas fases o etapas, algunas denominandolas

tal cual, y otras indicando el cambio de circunstancias en diferentes momentos del cuidado.

De esta forma, algunas personas cuidadoras identifican el momento del ingreso hospitalario
como el mas dificil por la inminente situacion por la que estan pasando y manifiestan
encontrarse mas estables una vez que les dan el alta; otras sin embargo, consideran el hospital
como un lugar seguro donde su familiar se encuentra atendido y la vuelta al domicilio les
supone una mayor preocupacion, al no tener el hogar adaptado a las necesidades de la persona
cuidada, ni tener la experiencia o preparacion conveniente para llevar a cabo ciertas tareas de
cuidado. En este ultimo sentido, las personas cuidadoras familiares se quejan cominmente que
en el hospital hay personal sanitario que les indica abandonar la habitacion ante diversas tareas

de cuidado, y tras el alta se presupone que han aprendido a hacerlas.

193



“En el hospital es que era... un desastre, porque teniamos que ir, venir, tal... Y era
muchisimo mds problemdtico. Aqui en casa, sigue siendo un problema pero ya no es

tanto, es diferente” C10

“Alli cuando estabas en la URMA es como una burbuja como yo digo, alli todo el
mundo estaba igual, entonces tu, pues no te hacias la idea bien... Sabias lo que
tenias, pero claro cuando lo has vivido de verdad es cuando has llegado a tu casa.
Que es cuando te das cuenta en realidad lo que hay, que estas solo, que tienes esto...

v que tienes que adaptarte a esto” C6

Para las personas cuidadoras familiares, el equipo sanitario ofrece proteccion y seguridad ante
la situacion de cuidado. Este hecho se ha manifestado en diferentes estudios (Negre y Fortes,
2005). De hecho, Roman, Avendafio y Tomicic (2004) mantienen que en el &mbito hospitalario
la persona cuidadora se encuentra inmersa en una “burbuja”, como un contenedor que pone
limites entre la existencia de ella y la situacion de cuidado que experimentan, de esta manera
los acontecimientos van concurriendo de manera constante sin que el sujeto en cuestion las

perciba, como un mundo ficticio.

La percepcion de las personas cuidadoras familiares cambia porque el contexto en el que se
desarrolla también lo hace. Es decir, las personas cuidadoras crean percepciones cognitivas y
sociales basandose en la interaccion que se da entre el medio, el contexto y la persona; el punto
de encuentro entre lo fisico y lo mental en el que le dota de significado (Blumer, 1969). De ahi

que sus percepciones en diferentes momentos, lugares y circunstancias sean diferentes.

Las personas cuidadoras consideran que el proceso de cuidado tiene diferentes etapas o fases

que van sucediéndose entre si. Algunas, aunque no las describan como etapas, si que
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encuentran una distincion considerable a lo largo del tiempo, destacando el malestar inicial tras
el ingreso de su familiar, acentuado por la incertidumbre de su prondstico y la incapacidad

funcional de su familiar tras la fase aguda de la enfermedad.

“Tiene diferentes etapas, van cambiando y cada etapa tiene sus cosas buenas y sus
cosas malas, es como to. Lo que tienes que ir es amoldandote y adaptandote como

puedas a cada situacion” C8

“Al principio fatal, fatal en el sentido en el que no sabias ni como habia quedao, tu
velas que no conocia a nadie, que no podia comer, que no podia hablar, que no
podia...Entonces eso es una (...) una incertidumbre, una desesperacion, una cosa de
no... saber como te iba a cambiar y claro, conforme vas viendo que ella va
cambiando, que tu puedes ir haciéndole mejor las cosas, que... que tu puedes ir mejor

adaptandote a ella, pues vas mejor, claro” C6

A partir de los discursos, se observa que la experiencia de cuidado se identifica como un
proceso de transicion y adaptacion, proceso identificado también en otros estudios sobre el
cuidado familiar (Abad-Corpa, et al. 2012; Gibbons, et al. 2014; Pereira y Rebelo-Botelho,
2011; Silva-Smith, 2007). Transiciéon en el sentido de cambio, pues se producen varios
cambios: desde la salud de la persona cuidada hasta la enfermedad y dependencia (Meleis et

al. 2000), y desde el rol familiar al rol cuidador (Montgomery y Kolosky, 2009).
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Los resultados de la investigacion proponen una secuencia de tres fases que describen este
proceso de transicion y cambio, de forma similar a la que lo hacen otros estudios sobre cuidado
familiar cronico (Aneshensel, et al. 1995; Given y Given, 1991; Lewis y Meredith, 1987,

Wilson, 1989).

Fasel

o Cambios en la vida de la persona cuidadora

El detonante de este proceso, es el cambio brusco en el nucleo de la familia producido a raiz
de la situacion de dependencia de un familiar. Esta situacion afecta de forma significativa a la
persona dependiente, a la persona que asume su cuidado y a la familia en su conjunto en
multitud de aspectos. Esta categoria se podria asumir como la central, la primera identificada,

y la precursora de las demas acontecidas.

“Es que... Nosotros de no saber nada, porque siempre han estao buenos... venirnos

esto... Nos hundio” C2
“Porque al principio se te echa to encima, se te hace una montaiia” C5

“Son muchas cosas. Es una tortilla que se ha vuelto y ya esta (...) el golpe ha sido

exagerado” C6
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“«“

ay cambios. Ya estas con ella y es como... como cuando nace a lo mejor... tu hijo

y es pequerio” C6

A través de los discursos de las personas cuidadoras vemos la gran repercusion, de caracter
negativo principalmente, que tiene este hecho en la vida de ellas y el impacto que les supone
al ser un suceso repentino que no podian prever. El hecho de ver cambiar la situacion de un
familiar desde la independencia y autonomia a la dependencia, supone tal cambio que

transforma la vida de las personas cuidadoras.

Estos cambios también son identificados por otras investigaciones en diferentes contextos, que
se centran en el estudio de las vivencias de las personas cuidadoras familiares en los primeros
momentos del cuidado, y se caracteriza por un gran shock que da comienzo a la asuncion del
rol de cuidador (Lin, Lin y Lin, 2015; Moreno, et al. 2016; Nalder, Fleming, Cornwell y Foster,

2012; Smith et al. 2004).

e Nuevas responsabilidades de cuidado

Esta nueva situaciéon supone que las personas cuidadoras tengan que asumir nuevas
responsabilidades y actividades dirigidas al cuidado de la persona dependiente. Actividades
que anteriormente no hacian y que ahora tienen que compaginar con el resto de su vida y

familia.

Normalmente establecen una rutina diaria con las actividades de cuidado basico de su familiar,
que incluye el aseo, acicalamiento, vestimenta, preparaciéon de la comida, alimentacion, y

acomodacion de la persona mayor.
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Ademas, desempefian actividades instrumentales que incluyen todas las gestiones
hospitalarias, de medicacion, de la compra, de las tareas domésticas, asi como el manejo

econdémico.

“La semana que te toca pues bajas y estds... La comida de la semana y le
preparamos la comida de la semana, si necesitas ir a comprar, si necesitas ir al
médico, si necesita hacerle un andlisis, si necesitas ir a la farmacia (...) El azucar, /

moverla, las posiciones... To. / La prueba del azucar, la tension” C1

“Tengo que ir al banco, tengo que llevarle a los médicos, tengo que hacerle la
compra, tengo que... solucionarle la papeleta de to, tengo hasta que pagarle la luz.:
Pues to. Hacerle la compra, limpiarle la casa, arreglar a mi padre, hacerle la cama,

darle de desayunar, darle las pastillas, todo” C8

Como se puede observar, en ocasiones las personas cuidadoras familiares aluden a todas las
tareas que hacen con verbos modales de obligacion (“tengo que”), con lo que se puede
vislumbrar la importancia que da la persona cuidadora a su labor y el caracter de obligatoriedad

que ésta le impone.

La supervision continua que conlleva el cuidado de estas personas durante los primeros meses,
es una de las principales actividades que la mayoria de las personas cuidadoras destaca por el
tiempo que les consume. Es tal que, las personas cuidadoras destacan la constante supervision

de su familiar, aun sin tener que realizarle ninguna labor de cuidado.
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“En intensidad, cuando mi padre lo operaron era asi, todos los dias, y las 24 horas.

Es que ni fines de semana, es que era todo parejo” C8

“Si es que no puedo moverme de aqui. Son las 24 horas aqui metia”. C9

De entre todas las tareas que tienen que realizar, las hijas cuidadoras de mayores dependientes
manifiestan que algunas son especialmente dificiles de desempefar, aunque en este apartado
los discursos son muy diversos. Entre ellas, encontramos tareas técnicas especificas como la
determinacion de glucosa en sangre o de la tension arterial, la toma de la medicacion junto con
los riesgos que conlleva o la movilizacion correcta del familiar dependiente, incluyendo el
cambio de los pafiales. El hecho de lidiar con el estado animico y el humor de la persona mayor
es también mencionado como actividades dificiles, ya que a menudo, las hijas tienen que ser
fuente de apoyo para sus padres, y lidiar con las desavenencias con otros familiares, a pesar de
su propio estrés y sobrecarga.

Como vemos, no existe uniformidad en las tareas que las personas cuidadoras identifican como
mas dificiles. No obstante, suelen ser las actividades que suponen mayor impacto en las

personas cuidadoras o que les pueda derivar a una situaciéon que no manejan.

Las personas cuidadoras exponen la dificultad de dar medicacion a sus familiares en
consecuencia de los problemas derivados de la enfermedad que sufren. Destacan la dificultad
de llevar a cabo las tareas relacionadas con el cuidado del familiar dependiente y las de sus
propios hijos, en las mismas palabras de la persona cuidadora: “el compaginar” todas sus
labores. Y enfatizan la dificultad del descanso nocturno a consecuencia del cuidado de su

familiar.
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“Mas dificil que asi te puedo decir es algunas veces cuando voy a darle las pastillas,
la medicacion. Y se le empieza a ir pa tras, o no puede tragar o: Es casi mas dificil

todavia” C5

“Lo mas dificil era llevar mi casa y la suya 200ealice200. El compaginar y por
ejemplo cuando tenia que llevarlos a algun médico, o yo tenia que llevar a mis

hijos...” C8

“La noche es muy dura (p) La noche que estas acostd y que te tienes que levantar 20
veces, que yo al final decia que no, que no, que me siento en el sofd, me enciendo el
brasero, me voy con mi bata de casa, mi pijama y asi porque es que eso no era vida
tampoco, que te acuestas y que te levantas, que te acuestas y que te levantas. Ni te
calentabas, ni te ufff- To el radiador de su sitio toa la noche encendio, como la
habitaciones estan juntas las tres, pues entonces si, cierro la puerta de la cocina, y esta

to caldeao. Que frio no, pero que es duro, es duro” C4

Con las expresiones reiteradas de “es duro” o que “eso no era vida”, la persona cuidadora

intenta reflejar la extrema dificultad de la situacion de cuidado que vivia durante las noches.

La alta necesidad de cuidados se traduce en nuevas actividades de atencion asumidas por la
persona cuidadora, que incluyen tareas de supervision, personales e instrumentales y son
identificadas también en otros estudios, en diferentes contextos culturales y con diversas
patologias como el cancer, la lesion cerebral o patologias respiratorias (Grimmer et al. 2004;
Huang y Peng, 2010; Lin, et al. 2015; Martin, Olano-Lizarraga y Saracibar-Razquin 2016).
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Como se anticipaba con anterioridad, una de las nuevas responsabilidades, que ademas resulta
dificil para la persona cuidadora, es lidiar con el estado animico y mental de la persona cuidada,
de hecho varias investigaciones exponen que el estado mental de la persona cuidada es una de
las variables predictoras de sobrecarga en la persona cuidadora (Laserna, 1997; Muela y Torres

y Pelaez, 2002).

e Motivos por los que se asume el cuidado

Los motivos que llevan a las personas cuidadoras familiares a ejercer este rol son muy diversos,
y en muchas ocasiones se superponen varios, siendo el carifio y la obligacion filial o conyugal
los mas destacados. No obstante, otros motivos como la presion social, el agradecimiento de la
persona dependiente, el dar ejemplo a otros miembros de la familia, el rechazo a la
institucionalizacion, el respeto a la decision de su familiar dependiente o la disponibilidad en

ese momento, también estan presentes en sus discursos.

En este sentido las personas cuidadoras familiares destacan motivos como el carifio y el
devolver en cierta manera lo recibido por parte de estos familiares en el pasado. Asi como la

disponibilidad en la que se encontraban en el momento en que su familiar enfermo.

“Por el carifio que le tengo, y porque hace veinte arios que la conozco, entonces se ha
portao muy bien” Cl

“Mis padres... me han apoyado mucho, mis padres me han llevado a todos los sitios
donde lo he necesitado, mis padres a mis hijas, como sus hijas. (...) Nosotros nos

casamos, fue mucha ayuda, siempre han estado... pa llevarme al médico, como mi
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marido ha estado trabajando fuera pues no... y mis padres SIEMPRE, siempre han
estado” C6
“Bueno pues porque estaba de baja. Y como estaba de baja tenia disponibilidad. Si

hubiera estado trabajando no hubiera podido™ C10

Se puede observar que la asuncion masculina del cuidado se produce por la disponibilidad
laboral en ese momento, de no ser asi otra persona tendria que haberse hecho cargo de esta
labor. Tradicionalmente el cuidado del hogar y de la familia ha recaido en la mujer, siendo el
hombre el encargado de la manutencion de la familia a través de un trabajo remunerado. Con
el transcurso de los afios y con la incorporacion de la mujer al mundo laboral la compaginacion
de ambos roles es mas comun, aun siguiendo la feminizacion del cuidado familiar (Larrafiaga

et al. 2009; Valderrama, 2006).

Las personas cuidadoras familiares también consideran esta labor como parte de su

obligacion con el familiar.

“Yo creo que era mi obligacion. Me parece a mi (...) creo que es mi obligacion como

hija, no? Qué menos” C7

La obligacion filial es la expresion moral y normativa del cuidado a los padres mayores
dependientes, se trata de una obligacion por reciprocidad que los hijos e hijas adquieren por el

apoyo, el cuidado o la crianza recibida de los padres durante la infancia (Robles y Rosas, 2014).

Esta categoria se encuentra altamente influenciada por el caracter social que tiene. Goffman
(1959), influido por el Interaccionismo Simbolico, explica que todo individuo se presenta a si
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mismo a través de sus acciones, en las diferentes situaciones de interaccion. Dicha accidn tiene
como finalidad presentar un determinado perfil de persona caracterizada por ciertos atributos
positivos, siendo asi una representacion para un publico, en el presente caso la familia de la
persona cuidadora y su entorno cercano. De esta manera, las personas cuidadoras familiares
procuran proyectar una imagen mas “idealizada” de si mismas, destacando motivaciones
positivas: amor, carifio, devolver lo recibido, etc., antes de reconocer ciertas motivaciones de

conveniencia para ellas como puede ser el cuidado por el aporte econémico obtenido.

Las personas cuidadoras familiares se encuentran influenciadas por la opiniéon social y
familiar, se siente a si mismas como egoistas y se averglienzan que su entorno las juzguen por
ello. Se ven en la obligacion de hacerlo tanto moral como socialmente, abocando a su
conciencia como parte de su deber filial. Algunas incluso ven la labor de cuidado impuesta por

parte de su familia.

“Pero es que, pero es que, es que entonces. no eres persona. Eres una persona
egoista, o no la quieres, hombre, por lo menos yo!” CI
“No es que tu lo hayas pedido, sino que se te ha impuesto. Bueno también porque lo
has aceptado no. Hombre si yo hubiera dicho que no...Pero tampoco tienes
conciencia pa eso. Pa decir que no” C5

‘A mi a primeros del aiio pasao mi hermana me exigia que lo dejara todo porque yo
tenia que cuidar de mis padres (...) Alguien tiene que hacerse cargo de ellos, yo a mis
padres no los voy a dejar abandonados, ni los voy a dejar ahi tiraos... yo... qué quieres

que te diga, tengo mds amor propio todavia que eso. Aunque me cueste lo que me cueste

pero mis padres son mis padres” C8
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Como vemos la conciencia es un término que aflora en diferentes discursos. Cuando se les
plantea la opcidn de institucionalizacion del familiar, muchas de ellas destacan la conciencia,
el “no dejar abandonados” a sus familiares en residencias porque no es algo que ellos quisieran.
Este término ha sido estudiado junto con la inteligencia emocional a lo largo de los afios, y
resulta interesante ver dos acepciones que pueden describirlo. Por una parte Goleman (1999),
describe la conciencia emocional como la capacidad de reconocer el modo en que las
emociones afectan a las acciones de las personas y la capacidad de usar los valores como guia
en el proceso de toma de decisiones, y por otro lado, Kant (1989) describe la conciencia moral
que muestra al hombre su deber en cada caso concreto. En el caso de las participantes, ambas
acepciones convergen en sus discursos, ya que lo encuentran como un deber (moral) y

empatizan con la situacion de su familiar (emocional) al hacerse cargo de ellos.

Con respecto a la institucionalizacion del familiar mayor en residencias, existe disparidad de
opiniones. Las personas cuidadoras familiares suelen manifestar su respeto por las familias que
escogen este tipo de institucionalizacion como recurso para el cuidado de un familiar
dependiente, pero no siempre comparten la opinion. Encuentran esta opcién como una forma
de abandono del familiar, dejandolo “aparcado” en el “asilo”. De hecho piensan que el hecho
de institucionalizar a un familiar mayor se hace para vivir bien, y resaltan la importancia del
entorno familiar en el cuidado. Otras personas cuidadoras no descartarian esta opcion, pero no

la contemplan por el coste econdmico que supone.

“No me gustan las residencias. Yo lo respeto, lo respeto hombre porque para estar
solas, y que estén solas, y que no haya quién las cuide por supuesto, que eso es la
solucion. Esa es la solucion. Pero como el entorno de la familia! Ni pensarlo! (...)

Digo hombre con 94 aiios que bonico, que bien estaria, cucha que gesto de hija, de
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llevarla a mi madre a un asilo con 94 anos, y que dure meses, un anio o lo que dure.
Ahora, tiene 80 arios ella quiere irse, lo decide ella por ella misma, oye pues haz lo
quieras. Pero mi madre ya con esta edad...Por favor... OY JESUS! ME DA ALGo!!
De yo dejarla ahi aparca: “Ala que me voy ahi te quedas” Me muer... Yo creo que,
yo creo que no lo resistiria eso. Hombre si estoy mala, Dios no lo quiera tocaré
madera, y no tienes mas remedio... No la vas a dejar abandonda. Pero si no, no, no,
no, no. A mi no me gusta” C4

“Yo no puedo decir ahora: “Pues ala, yo voy a vivir bien y voy a meter a mi

’

madre...” Yo no, yo me comeria la conciencia. Y que yo no soy de esa manera asi’
Cco
“Las residencias no porque va a estar casi igual que ahi... Y eso vale... Eso un
pensionista y no puede costearlo” C7
Si es que también, la pension que tiene él es poca, chica porque como fue

autonomo... Y ya trae mas gastos también. También valen mucho las residencias” C9

En relacion a este tema, cuando se les preguntan sobre su futuro como personas mayores,
muchas personas participantes expresaron su deseo de ir a una residencia y no ser una “carga”
para sus familiares, mantienen que la concepcion de la sociedad actual con respecto al tema, se
encuentra en contraposicion con la cultura que puedan tener las personas mayores a las que
cuidan, las cuales no ven bien la opcidn de institucionalizacion. Otras por lo contrario, si que
aceptaban el cuidado familiar como la mejor opcion futura, de manera que se exponia que
estaban dando ejemplo a sus hijos para que en un futuro pudieran ser cuidadas en el dmbito

familiar.
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“Mira yo te voy a ser sincera, yo mientras que pueda valerme, esté que no dé
tormento, tenga que cuidarme ellos. Se lo digo a él y to. Yo que me cuiden. Ahora, si
Yo me pongo en un punto como estd ya mi padre, y eso, yo no quiero estropearle su
vida. Que me metan donde sea. E: Pero jno contemplas la posibilidad de que pueda
irse tu padre y tu madre? C: / No. Ay que ver eso eh? Y mira que somos duros eh? /
No, porque ellos no lo ven asi. A ver si me entiendes, si yo llevo a mi padre a una
residencia” C5

“Espero que mis hijos me ayuden ((risas)). No sé, estoy dando un ejemplo, y ahi se

queda” C2

El psicologo Bronfenbrenner (1991) en su Teoria Ecologica del Desarrollo Humano, enfatiza
la importancia del contexto social en numerosos &mbitos del desarrollo humano y en particular
en las relaciones familiares. Expone que gran parte del comportamiento y del desarrollo
humano, tienen lugar como resultado de interacciones, siendo la familia uno de los contextos
con mayor influencia en el desarrollo de los hijos De ahi la influencia que pretenden ejercer

algunas personas cuidadoras al “dar ejemplo” con su conducta.

Resulta interesante destacar como el discurso de las personas cuidadoras refleja el cambio y el
impacto que les ha causado en sus vidas. En este sentido manifiestan que el hecho de cuidar es
« - . . . -
un “martirio” que puede ir alargdndose a lo largo del tiempo, con el consecuente sufrimiento

que les causa.
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“Y luego si fueras a decir: Voy a sufrir y se va a poner bien, pero lo malo es que no

se ponga!, y un ario y otro anio y otro ano! Eso es un martirio” C9

Aunque este discurso refleja el impacto del cuidado familiar en la persona cuidadora, también
refleja el sentido del deber como motivacion de ésta. El término “martir” hoy en dia, se asocia
a un sufrimiento o dolor de gran intensidad o a un trabajo duro y muy penoso (Jones y Dunford,
2013; RAE). Para ciertos investigadores se trata de un complejo psicologico que irrumpe en
algunas personas al pensar que tienen que verse sometidas a sufrimiento o sacrificio para poder
lograr buenos resultados, o que aceptan el sufrimiento (a menudo innecesario) en nombre del
amor o del deber (Kutner, 1975; Lewis, 1949; Woods, 2016), de forma que bajo este discurso

se pueda aludir al deber como familiar en forma de sacrificio como motivacion de cuidado.

Los motivos para la asuncion del cuidado de un familiar mayor en situacion de dependencia
han sido estudiados tanto a nivel cuantitativo, mediante cuestionarios cerrados, como a nivel
cualitativo, de manera mas detallada y profunda. A nivel nacional, son pocos los estudios que
indagan esta dimension del cuidado, y a nivel internacional no existe una propuesta

consensuada sobre los principales motivos surgidos.

Estudios a nivel internacional y en diferentes contextos también distinguen el sentido de la
responsabilidad, el deber o la obligacion para cuidar de su familiar como una de las
motivaciones constantes. Esto viene referido tanto a esposas y esposos, como para hijas e hijos.
En el caso de los conyuges, manifiestan que adquirieron esta responsabilidad desde que se
casaron, y entra en su deber conyugal el cuidarse mutuamente hasta que la muerte los separe
(Braudy et al. 1998; Kabitsi y Powers, 2002; Kusku et al. 2009), otros agregan que ademas,

también pretenden devolver lo recibido a lo largo del matrimonio, ya que sus parejas han hecho
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mucho por ellos (Braudy et al. 1998; Kuscu et al. 2009; Sand et al. 2010). Por otra parte, los
descendientes exponen una obligacion filial el cuidar de sus padres, ya que ellos los cuidaron
desde que eran pequeios, y sienten que tienen que hacerlo igual (Braudy et al. 1998; Dellmann
et al. 2000; Donorfio y Kellet, 2006;). Dentro de los motivos que refieren a la obligacion, se
encuentra la obligacion o bien familiar o bien social, de manera que los propios familiares, o
el mismo dependiente son los que delegan la obligacion en la persona cuidadora y ésta acepta
porque es lo socialmente aceptable (Firbank y Johnson-Lafleur, 2007; Hsu y Shyu, 2003;

Kusku et al. 2009).

Al igual que los presentes resultados, las personas cuidadoras mantienen que el principal
motivo por el que cuidan es el amor y el apego con su familiar (Donorfio y Kellet, 2006;
Firbank y Johnson-Lafleur, 2007; Kabitsi y Powers, 2002; Kuscu et al. 2009; Sand et al. 2010),
aunque se entrecruzan sentimientos de gratitud (Braudy et al. 1998; Kabitsi y Powers, 2002),
compasion (Kabitsi y Powers, 2002), respeto y busqueda del bienestar de la persona cuidada
(Braudy et al. 1998; Kabitsi y Powers, 2002), incluso para dar ejemplo a los hijos (Donorfio y
Kellet, 2006). Entre las discrepancias con la literatura disponible sobre motivaciones de las
personas cuidadoras, resulta destacable como no emergen motivaciones relacionadas con las
ganancias materiales y econdmicas en los discursos de este estudio, probablemente cohibidos
por el juicio social que conlleva el reconocimiento de esta motivacion. A nivel internacional si
que se han distinguido las ganancias econdmicas, materiales y hereditarias como motivos para
asumir el cuidado familiar (Donorfio y Kellet, 2006; Hsu y Shyu, 2003; Kabitsi y Powers,

2002).
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Fase 11

e Sentimientos y emociones de la persona cuidadora

Durante el inicio del cuidado de un familiar mayor dependiente, la persona cuidadora
experimenta una ingente cantidad de sentimientos y emociones. Aunque exista literatura que
incluya esta categoria como parte de las consecuencias del cuidado, en este estudio se han

considerado de tal importancia que suponen una categoria individual.

Las personas cuidadoras sienten en mayor medida tristeza, sobrecarga, impotencia,
desesperacion, enfado, incertidumbre y miedo al futuro entre otras. Aunque experimenten todo
tipo de emociones, tanto positivas como negativas, tienen en comun la constante preocupacion

sobre el estado de su familiar, aun incluso cuando no estan con él.

El disgusto que viven durante el inicio, manifestada como que se les “cae el mundo encima” y
provocada por la incertidumbre y la preocupacion que les supone la inminente situacion en las
que se ven inmersas las personas cuidadoras familiares, nos muestra el gran impacto emocional

al que se ven sometidas.

“Que se me caia el mundo encima. Parecia que... Yo tenia ganas de morirme. En ese
momento tenia ganas de morirme. Porque yo no sabia como iba yo a tirar, porque me
faltaba uno de los puntales mas fuertes de mi vida, que es mi padre ((solloza)),

entonces, el mundo se te viene encima, no... Es que después de ver todas las pruebas,
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yo pensaba que se iba a morir en ese momento, que mi padre no iba a salir del

quirofano...” C8

“Hombre a mi me viene muy pesao... Es duro, muy duro! Que yo de que me diga
como estaba yo ((sollozo)) se me callo en mundo encima ((sollozo)) se me callo en

mundo encima ((sollozo))” C9

La expresion “caer el mundo encima” proviene popularmente de tradiciones mitoldgicas de la
antigua Galia céltica, en la que los pueblos ofrecian sacrificios para evadir una catastrofe y que
Taranis, dios del trueno, la luz y el cielo, no los castigase, evitando que “el cielo cayese sobre
sus cabezas” (Alarcon, 2009, p.210). Ademads esta expresion también ha sido usada en otros
ambitos haciendo referencia a una catastrofe a nivel personal (Instituto de la Mujer, 2011,

p.143).

Las personas cuidadoras familiares destacan la tristeza y la preocupacion que les provoca la
actual situacion de sus familiares dependientes, por el deterioro tan grande que han sufrido y
por la dificil recuperacion a la que se enfrentan. En este sentido, expresan sus sentimientos de

rabia e impotencia ante la imposibilidad de ayudar en mayor medida a su familiar dependiente.

[z ’ 4 . r .
Bueno cuando la veo asi, si me da tristeza, pero otra cosa no. Y yo sé que no va a ir
mejor: eso me da mds pena todavia, porque dices: “bueno, esto es una racha, una

época y dices bueno” Pero no” C4
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“Si, y te acuerdas mucho de como era antes y de lo que haciais, cuando la ves ahi

sentd y a lo mejor tristona piensas: “Qué pena, con lo que ella era” Que si, claro que

si. No son molestos, es tristeza, es pena, es...” C6

“Hombre... pues la verdad es que estas preocupa... y dices: “Hay que ver como

estaba ante y como esta ahora” C7

“Muy mal, muy mal. Y yo no soy de esas personas que me guste a mi...((solloza))
Rabia, mucha rabia (...) por no poder ayudarle... me tiene a mi...mis cosas. Yo ya lo
veo to negativo, to negativo. Porque mas que estoy haciendo... no puedo hacer mas.
Yo ya he llegao aqui y yo no puedo llevar mas 211ealice2ll ((solloza)) y quisiera

llegar mas 211ealice? 1 pero es que no puedo, que no puedo” C9

A su vez, esta situacion origina un rango de emociones diversas que las personas cuidadoras
no alcanzan a comprender. Sentimientos que oscilan entre la soledad, el nerviosismo, la

incertidumbre y el malestar producido a raiz de la situacion.

“Eso (sefialando a su familiar encamado) qué va a ser compariia! Eso es que te pone
los nervios, que ya no sabes por donde vas a salir. Si yo muchas veces me salgo al
patio, me pongo las manos en la cabeza... Esto ya... Digo: “Dios mio de mi alma,

cpero qué he hecho yo? ;Qué he hecho yo?” C9

En este discurso la persona cuidadora se dirige de forma impersonal a su familiar,
despropiandole de su cardcter humanitario: “eso”. A este hecho se le denomina cosificacion, y

en ocasiones se ha usado para referirse a las personas mayores. Esta asociado a la pérdida del
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estatus de persona, que implica la posibilidad de que el adulto se convierta en objeto maleable,
expulsable e incluso desechable. Los discursos que hacen alusion a ello, reflejan las
transformaciones vividas en las relaciones entre la persona cuidada y la persona cuidadora y el
distanciamiento provocado entre ellos (Guajardo y Abusleme, 2013). Para algunos

investigadores, este hecho es una forma de maltrato (Guajardo y Abusleme, 2013; Jara, 2009).

A grandes rasgos, debido al gran caracter subjetivo y variabilidad de estados emocionales por
los que puede pasar una persona cuidadora familiar en el inicio de su rol, resulta dificil la
comparacion de esta categoria con otros estudios existentes. Si es cierto, que los resultados
propuestos en este estudio coinciden en gran medida con los de otros estudios, donde destacan
sentimientos y emociones diferentes como angustia, culpabilidad, impaciencia, preocupacion,
desesperacion, irritacion, sufrimiento, agobio, miedo, esperanza, felicidad o incapacidad entre
otras muchas emociones (Bursch, 2012; Chiong, et al. 2011; Massimo y Evans, 2013; Oliveira,
etal. 2011). Ademas, al igual que los resultados de esta investigacion, estudios similares sobre
el inicio en el rol como persona cuidadora familiar , también identifican sentimientos que van
desde la incertidumbre hasta el sufrimiento (Brereton y Nolan, 2002; Firbank y Johnson-
Lafleur, 2007; Gibbons, et al. 2014) como principales sentimientos surgidos en las personas
cuidadoras, lo que pone de manifiesto que en el inicio del cuidado es méas comun experimentar

sentimientos negativos o imprecisos, que emociones positivas.

e C(Consecuencias del cuidado

Desarrollar la tarea de cuidado, con todas las actividades que conlleva, supone a las personas
cuidadoras familiares diversas consecuencias, a menudo de cardcter negativo, tales como:
conflictos en la toma de decisiones entre la familia, la afectacion psicoldgica como se ha visto
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anteriormente, asi como la fisica, la restriccion de tiempo y espacio que supone el cuidado de
un mayor dependiente, la renuncia al puesto de trabajo remunerado por parte de la persona
cuidadora, dificultades econdmicas, y la sobrecarga que todas estas tareas ocasionan. No
obstante, aunque menos frecuente, las personas cuidadoras también manifiestan consecuencias

positivas como la satisfaccion, la gratitud o el aprender a valorar las cosas.

Las personas cuidadoras tienen que abandonar su hogar, algunas incluso sus familias, e irse a
vivir con la persona dependiente, esto les origina malestar al no encontrarse en su entorno

habitual.

“«“

emos tenido que salir de nuestra casa, o sea que... Eso ya es una modificacion.
Porque yo vivo en un piso, y entonces claro... para poner a los vecinos de acuerdo
para un ascensor ... eso nadie te lo da, porque no lo necesitan. A parte que... esta es

mas grande, las puertas, porque al principio claro, venia en silla de ruedas” C6

“Ademas que no estds en tu casa, no estds en tu habitat, y eso es igual que, igual que
el pajaro. El pajaro y lo metes en la jaula, no es lo mismo estar en libertad, que estar

en la jaula metio, ;me comprendes lo que te quiero decir? C7

Como se puede observar, el abandono del hogar propio no se experimenta con agrado en las
personas cuidadoras, hacen alusion ademas, a la falta de libertad, como un péajaro enjaulado, lo

que podria hacer referencia ademads a la restriccion que supone el cuidado de su familiar.

El hecho de cambiar de domicilio o permanecer la mayoria del dia junto con el familiar

dependiente, provoca que el resto de la familia de las personas cuidadoras se encuentren, bajo
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su punto de vista, mas desatendidas, lo que suele provocar malestar tanto para la familia como

para la persona cuidadora.

“Y la familia esta descuida™ C2
“No disfruto ni de los hijos” C5

“Fuera de tu casa, y tu hija alli sola” C7

Las personas cuidadoras familiares expresan la falta de tiempo como una de las principales
consecuencias. En comparacion con sus experiencias anteriores al episodio de la enfermedad,
sus vidas han cambiado radicalmente, teniendo que asumir innumerables tareas que consumen

su tiempo y les producen “carga”. Lo expresan de la siguiente manera:

“La carga, la carga y la falta de tiempo. El querer estar en todos sitios y no poder,

porque no eres Dios, no eres un robot ni eres una maquina” C5

“«“

o tengo tiempo ni de ponerme mala. Los otros dias ya si me puse muy mala con la

garganta y me tuve que acostar, pero que no tengo tiempo ni de ponerme mala, o sea

que no me lo puedo permitir” C6

“Lo primero que no tengo tiempo, porque si me pongo a limpiar de momento tengo que

salir corriendo” C9

“No tengo tiempo. No yo es el tiempo porque tengo mi casa (...) Yo llego a casa y

tengo que barrer, tengo que fregar, tengo que poner lavadoras, tengo que planchar,
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tengo que... maquinar aquella, maquinar las comidas de esta, comprar, claro... a ver

todavia es un poco la carga psicologica de manejar una casa” Cl11

Es tal el tiempo que consume el cuidado de una persona dependiente, que en ocasiones las
personas cuidadoras dan de lado, no solo al resto de su familia, sino su vida laboral, teniendo

que abandonar sus trabajos y estudios.

“Bueno en mi trabajo...Trabajar...De hecho, yo trabajaba en una guarderia y

tambieén... lo dejé...” C6

“Yo tuve que dejar todos los estudios, tuve que dejar todos los cursos aparcados, to”

C8

Su vida social también se ve afectada, perdiendo en muchas ocasiones las relaciones sociales
que solian tener y reduciendo sustancialmente las actividades de ocio que realizaban con

anterioridad en consecuencias del cuidado de su familiar.

“Nos han cortao las alas. Si. Los fines de semana nos ibamos con los amigos, nos

ibamos a casas rurales y to, y ahora ya, pues como que...” C2

Manifiestan de igual manera las consecuencias econdmicas que les supone estar cuidando de
sus padres. Bien por el coste que conllevan los cuidados, o por el coste de los servicios a los

que tienen que optar para poder cuidar de su familiar dependiente (guarderias, ludotecas, etc.).
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“Si es que yo estoy aqui, tos los dias, tos los dias, tos los dias” y a mi nadie me esta
pagando la guarderia de mi hija y yo estaba sin un pufietero duro y yo tenia que estar

pagandole la guarderia a la chiquilla” C8

Otra dimension que se ve afectada en las vidas de las personas cuidadoras es su salud. Como
se explico en la categoria anterior su salud mental se ve ampliamente afectada, reiterando varias

veces que es una tarea que “quema’.

“Si: y te quema, te quema. Porque te quema, asi de dia y de noche, te quema” C4

La expresion “te quema” tiene su origen en el término inglés “burn-out”, propuesto por primera
vez como metafora por parte Bradley (1969) para describir un fendmeno psicosocial estresante
en ciertos trabajos. Posteriormente Maslach y Jackson (1986) lo describieron como un
“sindrome tridimensional caracterizado por el agotamiento emocional, despersonalizaciéon y
reduccion de la realizacion personal” dado en personas que trabajan o se dedican a la atencion
de otros individuos, hecho acaecido regularmente en la vida diaria de las personas que

subitamente se hacen cargo de un familiar mayor con dependencia.

Su salud fisica también se encuentra damnificada por las tareas que tienen que realizar y por
la falta de descanso nocturno que suelen padecer, lo que les provoca diferentes dolencias,

incluso sintomas vegetativos como mareos o diarrea.
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“Yo tengo la espalda hecha una mierda, y tengo que ir al fisio, y tengo las dos

rodillas que me duelen pa morirme... (...) Si, me pongo nerviosa, me da dierreas, yo
no sé si tendré algo de colon, pero desde que le paso a mi padre eso... mis hermanos
también tienen el colon irritable, y yo hay rachas que o no puedo o me voy como los

mirlos” C8

“Ya empieza a llamar. A lo mejor hay noches que esta hasta las 3 de la maniana y no
para de hablar pero no te molesta. A partir de las 3 le das un nolotil, y puede ser que
te deje, pero normalmente es cada hora. Pero cada hora porque lo dejas / Que ya

cuando te levantas es porque ya no puedes mas” C5

“Yo ya estaba que yo ya no podia, que no daba mas de si, es que yo habia dias que yo

venia y yo decia: “si es que me estoy muriendo”” C8

Cuando una enfermedad afecta a un miembro de la familia, es un problema para todo el entorno,
y mas aun cuando son varias las personas que cuidan o pueden opinar sobre el cuidado, lo que
origina en algunas ocasiones conflictos familiares que interfieren en la estabilidad y el bienestar

familiar.

“Si pero como en tos sitios, en tos sitios cada uno piensa de una manera y poner de
acuerdo a tantas personas que somos trece, pornerlos a tos de acuerdo... Pero
siempre, llegamos a un consenso, de vez en cuando nos tiramos de los pelos pero

bueno” C3

’

“Y ya dice (su hermana): “Ah bueno pues vale si tu lo decides asi y tu lo ves asi...’

Digo: “No si ya lo sé / que te callas y quieres que de mi opinion pa luego criticarme

217



/" “Pues hemos hecho lo que mi hermana ha dicho porque como es la lista, y es la

carifiosa y es la que manda...” Asi mismo se lo dije” C4

“Dificil pues si te voy a explicar por qué, que cuando entra esto en una familia, es como
un problema para el entorno, jsabes lo que te digo? Y ... tu opinas de una manera, tu
marido de otra y... y si trae problemas, hasta que ya te sientas, lo hablas, se aclara to

v ya se asume. Pero al principio tienes problemas, al principio si tienes problemas” C5

Resulta tal las consecuencias del cuidado de un familiar dependiente que en ocasiones las
personas cuidadoras manifiestan pensamientos desafortunados con respecto a su familiar. Un
caso que ilustra este hecho es el de una esposa cuidadora, que explicaba que era tal la situacion
por la estaba pasando que hubiera tenido suerte (“tocar la loteria”) si su familiar hubiera

fallecido antes de encontrarse en la situacion en la que se encuentran.

“Yo te digo a ti la verdad, que yo si me da algo, se lo digo a mis hijos, que me lleven a
una residencia, o que me quede en el acto. Es lo mejor. Porque se murio un amigo de...
unos amigos mios, se murio su marido que... fue levantarse y abrochandose se quedo
listo, luego a la noche vi a la Pilar, que se llama Pilar, y dice: “Mira que, estaba
durmiendo ayer y ahora...” Digo: “Pilar, no sabes lo que te ha tocao, te ha tocao la

loteria, porque usted no sabe lo que yo estoy pasando!” C9

En este sentido, aflora un tema tabl para muchas personas cuidadoras familiares, ya que en
raras ocasiones una persona alude a la muerte de un familiar como un golpe de suerte. Cuando

las personas cuidadoras familiares se encuentran en esta situacion en la que su familiar tiene
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un mal pronostico alargado en el tiempo, una enfermedad crdnica terminal, se encuentran en
un dilema moral sobre qué es mejor, si vivir en esas condiciones o morir (Thomasma y
Kushner, 1999). Algunos autores (Izal, Montorio, Diaz, 1997) identifican esta idea como una
de las razones por las que las personas cuidadoras familiares tienen sentimientos de culpa, ya
que el fallecimiento de su familiar supondria que la persona cuidadora pudiera “liberarse” de

la situacion.

Durante el cuidado de un familiar dependiente no solo emergen consecuencias negativas del
cuidado, las personas cuidadoras familiares también reportan en sus discursos satisfaccion con
el hecho de cuidar, de ver que estan haciendo una buena labor con sus familiares, lo que les

reconforta y les vuelve mas “humanos”.

“Ay si te haces mas humana, yo creo que si, te sientes bien. Te sientes orgullosa por
lo que has hecho (...) te valora en el mero hecho que no quiera que te vayas o el mero
s

hecho que te haga la precisa o algo ves que se va dando cuenta que depende de ti.’

C5

“Hombre pues la verdad es que... hombre uno se queda satisfecho porque esta viendo
que estd haciendo una cosa que realmente... lo necesita, jno me entiendes? Que estds

a gusto, estas tranquila” C7

“Bueno en parte me siento bien viéndolos bien a ellos, porque veo que, intento que
no les falte de na y que estén cubiertas tanto sus necesidades sanitarias, como
médicas, como farmacologicas y le intento controlar la medicacion, a mi padre le
controlo la TA, cuando lo veo mas fuera de tono se lo comento a su médico...Y yo veo

que mas o menos lo sobrellevan” C8
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“Las buenas la satisfaccion, la satisfaccion de ver como ella mejorando cada dia, y

que estd cada dia un poquito mejor y esa es la positiva” C10

Las consecuencias positivas como la satisfaccion, refuerzan positivamente el rol de persona
cuidadora al proporcionar un estimulo para continuar con esta labor. Algunos investigadores
las califican de hecho como motivaciones, entre ellos la metasintesis desarrollada por Topcu,
Buchanan, Aubeeluck y Garip (2016), en la que se identifican beneficios como el sentirse
orgulloso de sus logros como persona cuidadora, crecimiento personal y ganar fuerza, aprender

nuevas habilidades, ganar satisfaccion personal, ganar percepcion y apreciar la vida.

En un sentido amplio, las consecuencias descritas en esta investigacion coinciden con las
expuestas en otros estudios, en todos los dmbitos de la vida de las personas cuidadoras
familiares. Desde su vida familiar, con consecuencias a todo el nucleo de la familia (Huang, et
al. 2009; Turner, et al. 2007; Van Vliet, et al. 2010); su vida laboral y econdémica, con
dificultades financieras (Brewin, 2004: Van Vliet, e al. 2010); su vida social, que se ve
practicamente anulada (Brewin, 2004; Rogero-Garcia, 2010); hasta su estado de salud,

influyendo en varios aspectos sobre ella (Roca, et al. 2000; Flores, 2014).

Ademas, de manera similar a los resultados expuestos, diversas investigaciones especificas
sobre el inicio del cuidado en diferentes contextos describen también consecuencias del
cuidado en la persona cuidadora, tanto fisicas como psicolédgicas (Kim, 1994; Nahm et al. 2010;
Shaw et al. 2013; Teschendorf et al. 2007) como consecuencias positivas para la persona

cuidadora (Houldin, 2007; Teschendorf et al. 2007).

Como es logico, las consecuencias de esta situacion stubita de cuidado tienen un mayor impacto
que el cuidado que se asume de manera progresiva. Esta situacion podria verse identificada

como una “crisis imprevisible”, que en palabras de Ruiz (2017) son “situaciones que nos cogen
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desprevenidos y no esperamos, como la muerte de un hijo, un despido, el diagnostico de una
enfermedad o las secuelas de un accidente de trafico. Las crisis imprevisibles suelen tener un
mayor impacto que las previsibles, ya que no estamos preparados para ellas”. Si bien en
nuestros resultados no se define literalmente esta situacion de cuidado como “crisis”, si que se
ha comprobado (en la primera categoria de cambios), como esta situacion ha dado la vuelta a
la vida de las personas cuidadoras familiares. De aqui, la sucesion de consecuencias derivadas
de estos cambios. Ruiz (2017) también destaca los desajustes emocionales, las repercusiones
sociales y el impacto tanto positivo como negativo, como principales efectos de las crisis
imprevisibles. A partir de ello se puede observar que las consecuencias que experimentan las
personas cuidadoras familiares, no s6lo se ven mayormente afectadas por el caracter inminente

de la situacion de cuidado, sino también por su imprevisibilidad.

e Necesidades de la persona cuidadora

Ademas de las consecuencias, la tarea de cuidado también provoca necesidades en la persona
cuidadora. Destacan necesidades de ayuda, ya sea por parte de otros familiares o por parte de
servicios formales, de descanso, ya que en ocasiones las personas cuidadoras tienen que recurrir
a farmacos para poder descansar, de apoyo emocional por parte de la familia, de instruccion en
el cuidado por parte del personal sanitario, de tiempo tanto para el descanso como para ellas
mismas, de relaciones personales u ocio, y de reconocimiento y agradecimiento por su labor

de cuidado.

Los discursos mas predominantes hacen referencia a la ayuda, ya sea por parte de profesionales

o por parte de familiares o amigos. Algunas personas cuidadoras afirmaban:
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“Sobretodo ayuda, que hace falta mas que otra cosa” C7

“Ayuda de la familia. Yo por ejemplo si mi suegra me hubiera echao una mano con
los chiquillos... Porque en los momentos mas criticos yo llamaba a personas y no
tenia a nadie: “Es que no puedo” Todo el mundo me daba escusas, todo el mundo me

echaba... y es cuando lo mas necesitas, y es cuando mas sola te ves” C8

“Una ayuda de los que sea, la que sea” C9

Algunas personas cuidadoras también manifestaban la necesidad de mayor apoyo, tanto
instrumental, como emocional, asi como de una mejor explicacion de la situacion nueva en la

que se acababan de ver inmersas.

“Un poco mas de apoyo, y de explicarte mds... yo qué sé, la situacion que se te iba a
presentar. Al principio el dia que pasa la cuestion, parece que tienes a todo el mundo
(3) v ya cuando... ha pasado unos... cierto tiempo, pues no tienes a nadie. Se queda

quien se queda” C6

Como se vio en la categoria anterior, entre las consecuencias que conlleva el desempefio de la
tarea de cuidado en las personas cuidadoras familiares iniciales son la falta de tiempo y la falta

de descanso, lo que se traduce en las consecuentes necesidades de tiempo para si mismas, y de

descanso.
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“Ahora a estas ultimas noches con la pastilla, si ha dormio mas / La he visto yo mds
tranquila /'Y por lo menos he dormio, he dormio ;dos horas seguidas! / O jtres horas

seguidas! Pero: el mes pasao fue horrible, horrible, horrible” C4

“Es tiempo, tiempo, tiempo es lo que te falta, a ti, pa ti misma. No tienes. Tu el poco
tiempo, si él necesita tiempo lo sacas. Aunque sea poco, pero se lo dedicas, o al

marido. Pero tu eres la que no tienes tiempo” C5

Entre las necesidades que les surge a las personas cuidadoras familiares, emerge el
reconocimiento, ya que a menudo ni los familiares a los que cuidan, ni el resto de su familia

aprecian el esfuerzo que esta tarea conlleva.

“Muy exigentes. No ellos creen que se lo merecen. Vamos, que es tu obligacion!

(...)Es que pierden los sentimientos, completamente.” C5

“Que me apreciaran mas. Que me lo demostraran mas si. Que apreciaran lo que

hago por lo menos” C9

A las personas cuidadoras familiares les gustaria que le reconociesen mas su labor, sobre todo
por parte de las personas a las que cuidan, las cuales afirman que han perdido los
“sentimientos”. El reconocimiento como vemos, se puede relacionar con las motivaciones de
cuidado, ya que tanto éste como la satisfaccion se identifican como motivaciones para
continuar la labor de manera mas positiva, motivaciones reforzadoras (Kabitsi y Powers, 2002;

Kolmer, et al. 2008; Silva y Garcia, 2014). De esta manera, se podria concluir igualmente, la
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necesidad de motivaciones que refuercen la labor de las personas cuidadoras familiares,

sobretodo en el inicio del cuidado (Teschendorf, et al. 2007).

A nivel internacional, las necesidades surgidas durante el inicio de la asuncion del rol cuidador
coinciden en gran medida con las emergentes en este estudio. Necesidades de apoyo, esperanza,
confianza, seguridad (Bakas, et al 2002; Plank, et al. 2012), informacion, descanso (Bakas, et

al. 2002; Nahm, et al. 2010) o tiempo (Silva-Smith, 2007) destacan sobre las demas.

Incluso el personal sanitario reconoce la necesidad de formacidén y apoyo a las personas
cuidadoras: “Necesitan tener las herramientas que nosotros tenemos, las habilidades de las que
nosotros disponemos (...) Necesitamos que los cuidadores estén bien, fisica y mentalmente,
esto es lo importante, porque si no, ;como van a poder hacer frente a nuestro paciente?” (Aznar,
Fleming, Watson y Narvaiza, 2004, p.289), de forma que explican que la informacién y
formacion de las personas cuidadoras podra contribuir a un mejor desempeio de la labor de
cuidado y por lo tanto un mejor cuidado del familiar dependiente, lo que a su vez evitara la

saturacion de los servicios formales con este colectivo en situacion de dependencia.

En este sentido, las necesidades manifestadas por las personas cuidadoras son una de las
principales bazas que nos ofrecen al personal de enfermeria, para poder establecer las

intervenciones mas acertadas frente a su situacion personal.

Ante esta nueva situacion, las personas cuidadoras adoptan diferentes formas de asumir el
cuidado. Una vez que se han manifestado los cambios, consecuencias y necesidades en las
personas cuidadoras familiares, estas implementan ciertas estrategias para lidiar con la
situacion de cuidado y conseguir normalizarla, lo que podria constituir la fase III del proceso

de convertirse en nueva persona cuidadora familiar de un mayor dependiente.
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Fase 111

o [Estrategias de afrontamiento

Dadas las anteriores necesidades y consecuencias surgidas durante el cuidado, las personas
cuidadoras familiares tienden a establecer diferentes formas de enfrentarse a esta situacion. Las
personas cuidadoras manifiestan que asumen el papel que les ha tocado porque hay que afrontar
los problemas y buscarles solucion, a pesar de las dificultades asociadas al estado del familiar.
No obstante, algunas personas cuidadoras responden frente a esta situacion inicial negando la

misma.

Las personas participantes demostraban un afrontamiento activo del problema, buscando ayuda

e intentando encontrar soluciones a los problemas, ya que no le queda otra opcion.

“Yo sigo palante con to. Yo no: El que quiere puede y el que no quiere son tos pegas.
Ya esta, punto. Que hay que hacer las cosas, pues hay que hacerlas. Que tengo que
estar alli una semana pues tengo que estar. Que he estao un mes, pues he estao un

mes. Y ya esta:” C4

“E: ;Como afrontas los problemas normalmente? C: Pues como hay que afrontarlos,
cabeza y 225ealice225, y a ver qué soluciones podemos hacer y esto hay que

apechugar y no queda otra” C8
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Las personas cuidadoras hacen distincion en la actitud frente al afrontamiento del cuidado al
principio de la situacion, y tras unos meses de experiencia. En todo momento coinciden, en que
el inicio fue mas duro, seguramente en consecuencia de la imprevisibilidad e inminencia de la
enfermedad en su familiar, y conforme van adquiriendo experiencia y habilidad en el cuidado,
el afrontamiento de la situacion resulta mas facil. En un inicio las personas cuidadoras intentan
abarcar todas las tareas que realizaban anteriormente y las nuevas relacionadas con la suplencia
de cuidados de su familiar dependiente, dada la gran cantidad de actividades a las que tienen
que hacer frente, se dan cuenta que para lidiar con todas de manera correcta, les es

imprescindible buscar ayuda.

“Al principio fue un palo / Pero ya te vas dando, te vas haciendo la idea de: puf. Que

tienes que asumirla. Si es que tienes que asumirla porque si no jno vives!” C1

“Tu quieres estar en tos los sitios, y no puedes estar en tos a la par. Tu no puedes
llevarlo y ya tienes que pedir ayuda. Y al principio no aceptas pedir ayuda, es como si

tu quisieras ser 226ealice226. Tu intentas abarcarlo to y no puedes. No cuidas bien”

C5

Aun intentando afrontar los problemas de manera activa y buscando soluciones, las personas
cuidadoras explican que se encuentran en el inicio de esta labor, pero que mas adelante, dada

la situacion estresante en el seno de la familia, no saben como afrontaran el cuidado.

“Ahora mismo. Eso te iba a decir... porque esto ha empezao ahora mismo... espera
que acabe. Que las cosas se van acumulando, y acumulando... Por eso te digo yo que

los problemas se hablan, las cosas, si tu hay una cosa que no la ves bien tienes que

226



decirla y hablarla. Lo que no puedes es callartela y la acumulas, la acumulas.
Entonces el dia que hay algo, te lias a soltar... y ya no tiene arreglo. No tiene arreglo
porque en ese momento no ves, no sabes parar, sueltas, sueltas y sueltas, y ya estd y

se dispara” C5

Son pocos los estudios que se centran en las estrategias de afrontamiento en el inicio del
cuidado, de hecho Greenwood et al. (2009) expone también que las personas cuidadoras no
exteriorizan normalmente estrategias de afrontamiento en el inicio, sino tras periodos de tiempo
mas avanzados. Por su parte otras investigaciones (Folkman y Lazarus, 1998; Mullen y Suls,
1982; Vazquez, et al. 2000) afirman que las estrategias mas comunes y eficaces en el inicio del
cuidado son la evitacion y el escape del problema, hecho que no coincide con los resultados de
estudio presente. Esto puede ser debido a los diferentes contextos en los que se han realizado
las investigaciones, y al caracter subito e inicial de las personas participantes en este estudio,

las cuales no han tenido posibilidad o incluso tiempo de evitar la situacion de cuidado.

No obstante, otros estudios como el de Huang y Peng (2010), o Teschendorf, et al. (2007), de
manera similar a estos resultados, muestran estrategias tales como enfrentar el problema en

busqueda de ayuda o la espiritualidad como diferentes formas de afrontamiento en el inicio.

Resulta importante conocer las estrategias de afrontamiento de las personas cuidadoras en todo
el momento del cuidado, por su relacion como variable mediadora de la carga subjetiva, el
bienestar psicologico y el apoyo social percibido de las personas cuidadoras (Del Pino, et al.
2011; Lu, et al. 2017; Garcia, et al. 2016). De esta manera, el fomento de estrategias de
afrontamiento activas en las personas cuidadoras, contribuird a una disminucion de su carga

subjetiva y al aumento de su bienestar psicioldgico y percepcion de apoyo social.
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e C(Circunstancias y recursos

Son diversas las circunstancias o recursos que pueden influir en el cuidado de una persona
cuidadora, su familia y la persona dependiente, habiendo factores que dificultan esta tarea, y
otros que la facilitan. Entre las circunstancias que dificultan la tarea del cuidado, se encuentra
la economia familiar, el estado fisico y mental de la persona mayor dependiente y el estado
animico de la familia y de la persona cuidada. Y entre las circunstancias o recursos que mejoran
la tarea del cuidado, encontramos el apoyo espiritual, la ayuda familiar, en especial de los
conyuges en el caso de cuidado filial, la suplencia familiar, la mejoria de la persona dependiente

o la ayuda de algun tipo de tratamiento como la medicacion para dormir.

Muchas personas cuidadoras explican como la actitud y ciertos comportamientos del paciente
influye en gran medida en la suya, ya que de por si ellas se encuentran emocionalmente

afectadas con la situacion, y esta circunstancia acentua y dificulta ain mas esta tarea.

“«“

s que ella ahora mismo es como un nene chico. Si, hay situaciones en las que se pone
a llorar, incluso cuando por ejemplo no le das: un trozo de chocolate, / ;me entiendes?
O quiere / o quiere irse a algun sitio y: dado el momento no puede ser por la situacion.

Entonces se enfada, llora, vomita, se pone con una rabieta” C2

“El genio, sin venir a caso, y decir pero bueno! ;qué te pasa? Sin venir al caso y:
“Déjame, déjame, que me 228ealice esto que es mio, que es mio, que es” Yo que sé”

4

Cucha que te cabreas cuando empieza que no lo entiendes o se le mete una obsesion
como la otra noche acostao: “Ve a por el coche y me llevas” 'Y ;donde te llevo?”
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“A casa” / “ Pero si estds en casa:” Ya llego un punto en que le dije: “Mira como
sigas asi me voy y te quedas solo” y me dijo: “No:, yo también me voy, si lo que

quiero es irme a casa” / Me daba una: y ;pa qué me enfado? /" C5

Las personas participantes destacan la dificultad de realizar las tareas de su familiar porque no

entendia sus demandas, al tener dificultad de expresion en consecuencia de la enfermedad.

“Lo que nosotros quisiéramos es que ella se pudiera mover un poco pa que ella se:
defendiera lo que este. Y hablar, aunque, lo poco que hable pa decir, que nosotras la
entendamos. Lo que ella quiera, que nosotros no estemos... (con gesto de no
entender). No pedimos mas. No pedimos que ella sea como antes porque nosotros

sabemos perfectamente que como antes no va a ser” CI

“Comprenderla muchas veces lo que quiere. Porque ella no habla: como tu o yo,

entonces hay momentos que te desesperas” C2

Otras informantes expresan la dificultad inicial consecuente a la falta de preparacion y
experiencia en el cuidado y la desorientacion de su familiar consecuente a la enfermedad que

padece, lo que les dificulta enormemente la tarea de cuidado.

“Si se pone nervioso, nervioso, levantarlo, no poder sujetarlo, hacerse caca... y

orinarse y no poder doblarlo, te tira a ti. Eso fue cuando vinimos del hospital (...) Se
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orino encima de mi, a mi hermana se le hizo caca encima de ella, bueno...

Insoportable. Esos fueron los peores dias que pasamos” C5

Como se ha dicho anteriormente, también hay circunstancias y recursos que contribuyen a un
mejor desempefio de este rol, entre las que enuncian la ayuda, tanto profesional como familiar,
ya que reduce la cantidad de actividades que tienen que realizar la persona cuidadora y con
buen asesoramiento lo hacen de manera mas eficaz y segura, facilitando ambas cosas en gran

magnitud la tarea de cuidado.

“Nosotros hemos contratao a estas muchachas. Una muchacha que se encarga de la

casa, comida y limpiar la casa /' y la otra de, na mas que pendiente de ella” C2

“Su hermana (enfermera del CdS), luego una prima mia que es también... médico...
pues al principio el teléfono... Nos fue orientando en todo lo que necesitabamos. Es
que si no... teniamos que ir nosotras solas, ibamos perdias y claro ella nos fue

abriendo” C3

Una de estas ayudas las representan los conyuges de las personas dependientes, ya que en
muchos casos en los que las personas cuidadoras son hijos o hijas, el conyuge de la persona
dependiente supone una ayuda considerable, sobre todo por las noches en las que al menos la

puede supervisar y suplir a la persona cuidadora en la medida que le es posible.

)

“Ella duerme sola. Duerme con mi padre. Duerme muy bien, todavia no necesita...’

C2
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“Por la noche se queda con su esposo, con mi padre” C10

“A no ser que tengamos un acontecimiento de familia que tengamos que irnos... nos

vamos los tres, pero se queda mi padre y se queda la muchacha” C2

Las personas cuidadoras creyentes encuentran un gran apoyo en la religion, manifestando que

es la fuente de la fuerza que estd sacando para desempefiar la labor de cuidado.

“Pero si creo en Dios, y tanto que creo. Claro que lo creo, y que me esta ayudando
porque yo de la manera que soy y la fuerza que he echado, a mi alguien me tiene que

estar ayudando. Eso no es normal en mi” C6

Las circunstancias y recursos disponibles condicionan las estrategias de afrontamiento y las
expectativas. Esta categoria no ha sido localizada tal cual en estudios cualitativos, no obstante,
Moreno-Cémara, et al. (2016) identifican en su estudio una categoria relacionada con la de esta
investigacion: factores que facilitan el proceso de adaptacion a los cambios producidos en el
cuidado de un enfermo con Alzheimer. Entre ellos resaltan la experiencia adquirida a lo largo
del tiempo, las actitudes y habilidades personales, la formacion, el apoyo y la satisfaccion
personal (Moreno-Camara, et al. 2016). Turner (2007) por su parte, denomina a esta categoria
como “barreras y facilitadores”, e incluye la pérdida de empleo y las limitaciones econdmicas
como las principales circunstancias que dificultan el cuidado de su familiar, no exponiendo

ningun facilitador al respecto.
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o Expectativas de futuro

Las personas cuidadoras no pueden preveer que se harian cargo de un familiar mayor
dependiente, por lo que obviamente, sus expectativas de futuro dan un giro inesperado. Durante
los primeros momentos, estas expectativas suelen coincidir con una inicial incertidumbre.
Muestran poca esperanza en el futuro, con la creencia de que su familiar no va a mejorar y van
a estar cuidando hasta que fallezca. Mantienen su positividad basados en la mejoria del familiar
y tienen mejores esperanzas en el futuro. En el caso de las esposas, sus expectativas son atin
mas negativas, porque dada su edad y circunstancias, piensan que ellas mismas pueden fallecer

antes que la persona a la que cuidan.

Las personas cuidadoras no creen que su futuro cambie en un futuro cercano, por lo que no

tienen opcion de hacer ningun tipo de plan y prefieren vivir el dia a dia.

“E: ;Como os veis en vuestro futuro? C: (con tono apocado) Igual que el presente la
verdad, yo ahora mismo, lo vemos... Yo espero que hasta que nos falte. El dia a dia,
si es que nosotras no podemos planificar nada de como va ser maniana, nada mas
que... es que... conforme...” C2

“Yo ahora vivo al dia. No hay futuro. Ahora mismo no hay futuro. Una cosa que no
sabes. Pero yo de la manera que veo a mi padre si te digo la verdad...no lo veo pa

irse ya, lo mismo me equivoco” C5

Algunas personas cuidadoras viven con miedo el futuro, temen que suceda otro hecho similar,
y prefieren evitar pensar en ello.
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“No pienso en él. No pienso porque me da MIEDO pensar en él. Pienso que si... que
si pienso en él, me va a ocurrir... otra cosa gorda y no... no quiero. Yo no quiero

pensar de aqui a...” C6

El miedo es un mecanismo de alarma y proteccion imprescindible para el ser humano. Cuando
una persona cuidadora expresa miedo al futuro, se produce una duplicacion de los miedos, ya
que todos los miedos del presente se ven proyectados en el futuro y resultar inquietantes. De
esta manera, las personas cuidadoras familiares manifiestan su inquietud actual con respecto
al cuidado y la situacion de su familiar, y temen porque en el futuro se repita (Konig, 2000).
Este tipo de pensamiento podria a su vez interpretarse como una estrategia de evitacion o
escape del problema por parte de la persona cuidadora, con el fin de evitar pensamientos
desagradables (Vazquez, et al. 2000).

Debido a la incertidumbre del prondstico de su familiar o incluso, de la poca probabilidad de
mejoria de su situacion de dependencia, las personas cuidadoras familiares no creen que su
tarea vaya a finalizar en un corto periodo de tiempo. De hecho, las personas cuidadoras

familiares suelen situar el fin de su rol con el fallecimiento de su familiar.

“Yo no le veo fin. El fin... que se mueran, ese es el fin” C8

“O es que soy negativa, no soy positiva (niega) Lo veo muy dificil. Si es que paso muy
malos ratos con tantas cosas. Hasta que le pase algo, o a mi (...) Yo me creo que voy
a ir detras de ti o antes (de su esposo)! Antes voy yo, antes que tu! Porque yo desde

que veo...” C9
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En el caso incluso de las esposas, debido a su edad, su estado de salud y la calidad de vida que
tienen como personas cuidadoras, contemplan la opciéon que su fallecimiento pueda suceder
incluso antes que el de la persona a la que cuida. A continuacidn se aprecia como esta esposa

cuidadora lo vuelve a mencionar reiteradamente:

“E: ;Como ve su futuro? C: Yo lo veo mal. Si se... curara, a lo mejor...diria: “pues
esto lo he hecho yo mal” si su cabeza... tira adelanta, porque si no, no. Cuando Dios

quiera E: ;Hasta que le pase algo a él? C: Claro. O a mi” C9

Aungque las condiciones iniciales en las que se encuentran las personas cuidadoras familiares
se caracterizan por la incertidumbre, también manifiestan discursos optimistas con una

fuerte confianza en la recuperacion de su familiar.

“Yo vivo para eso. Yo estoy segura que esto no es permanente. Vamos que i yo
supiera que esto era para toda la vida estaria hundia, pero es que pienso, pido y estoy
segura que esto va a ser a corto plazo. Hombre también porque la evolucion la veo
bien. Si no hay... complicacion... Yo vivo porque es algo provisional. Prefiero pensar

que es algo provisional” CI1

En relacion a las expectativas de futuro pues, al igual que en nuestros resultados, la
incertidumbre es la mas destacada por otras investigaciones que se centran en los primeros

momentos del cuidado (Martin, et al. 2016; Turner et al., 2007). Parece ser que en los casos en
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los que se prevé una mayor duracion de la dependencia, en la que las expectativas de cuidado

se extienden a lo largo del tiempo, las personas cuidadoras muestran expectativas relacionadas

con mantener el cuidado hasta el mismo momento del fallecimiento de su familiar. Esta

expectativa no ha aparecido en otros estudios, lo que pone de manifiesto la necesidad de

estudiar este hecho de manera especifica. Ademas, nuestros resultados parecen apuntar hacia

la existencia de diferencias en cuanto a las expectativas entre hombres y mujeres cuidadoras

por lo que seria necesario la realizacion de estudios sobre el proceso de convertirse en persona

cuidadora con perspectiva de género.

Como se ha podido observar, a partir de los resultados de esta investigacion se intenta proponer

una explicacion del proceso subito de convertirse en persona cuidadora familiar, constituido

por tres fases (Figura 14).

12 Fase 22 Fase
Contexto Cultural y
Familiar
Y
MOTIVACIONES EMOCIONES
5
2y
T a
"o
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Rol familiar Asuncion de Rol de Cuidador

32 Fase

RECURSOS/
CIRCUNSTAMNCIAS
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AFRONTAMIENTO

EXPECTATIVAS DE
FUTURO

Figura 14: Fases del proceso de convertirse en persona cuidadora familiar de una persona mayor dependiente.

Fuente: Elaboracion propia
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En una primera fase se inicia el cambio de rol de la persona cuidadora, a partir de un suceso
inesperado como es la enfermedad de un familiar. Dicha enfermedad provoca que el paciente
pase de ser autonomo e independiente a convertirse en dependiente. Esta situacion produce un
cambio drastico tanto en la persona dependiente como en el familiar que asume su cuidado. El
familiar (aun identificado como tal) debe hacerse cargo de actividades y tareas de cuidado que
anteriormente no desempefiaba y asi comienza la asuncion progresiva del rol de persona
cuidadora. La asuncion de este rol viene determinada por diversas motivaciones, relacionadas
con el contexto sociocultural que rodea a la familia. En la segunda fase, aparecen consecuencias
y necesidades en la persona cuidadora relacionadas con el hecho de cuidar lo que les genera un
abanico de emociones y sentimientos que matizan su experiencia de cuidado. Durante la tltima
fase propuesta, las personas cuidadoras familiares manifiestan diferentes estrategias de
afrontamiento y expectativas de futuro que se ven influenciadas por las circunstancias y

recursos que disponen en ese momento.

Ademas, estudios enfocados en el inicio del cuidado también identifican el hecho de
convertirse en persona cuidadora como un proceso con diferentes fases, caracterizado por un
inicio colmado de preocupacion e incertidumbre, en el que se producen cambios de roles y
relaciones en el nucleo de la familia, sucedidos por consecuencias y necesidades emergidas en
las personas cuidadoras, que inquieren la aceptacion y normalizacion de esta nueva situacion
junto con la emergencia de nuevas responsabilidades que tienen que asumir las personas
cuidadoras familiares (Nahm, et al. 2010; Pereira y Rebelo-Botelho, 2011; Silva-Smith, 2007).
Las revisiones cualitativas realizadas por Gibbons, et al. (2014) y Abad-Corpa, et al. (2012)
también coinciden con los resultados de nuestro estudio al describir un proceso que va desde
una primera situacion de cambio de la dindmica normal de la familia, hasta una fase de

aceptacion donde las personas cuidadoras adoptan una nueva normalidad.

236



La primera fase del proceso se inicia pues con un suceso inesperado (Smith et al. 2004) que
junto con otras circunstancias sociales y personales, motiva a un familiar a hacerse cargo del
cuidado (Boeije, et al. 2003; Hsueh, et al. 2008; Silva y Garcia, 2014). Esto da lugar a una serie
de cambios en las vidas de las personas cuidadoras familiares y a nuevas responsabilidades que

deben asumir.

Moreno et al. (2016) y Gibbons et al. (2014) sitiian estos cambios, al igual que nuestro estudio,
tras la aparicion de la enfermedad o su diagnostico. Deduciendo como es lo6gico que lo que

determina el gran cambio es la alta necesidad de cuidados de la persona dependiente.

La segunda fase del proceso se acompana por un abanico amplio de sentimientos. La revision
de Martin et al. (2016) identifica ademas sentimientos de carga, enfado, miedo, frustracion y
tristeza durante la segunda etapa, coincidiendo en gran medida con los resultados de nuestra
investigacion. Las repercusiones de la tarea de cuidado sobre la persona cuidadora familiar y
las necesidades que les surgen durante este proceso también aparecen en la segunda fase,
coincidiendo con lo descrito por otros estudios sobre los primeros momentos del cuidado tras

el alta hospitalaria después de un ACV (Plank, et al. 2012; Silva-Smith, 2007).

En la ultima fase de este proceso, se establece un estado de normalizacion en el que la persona
cuidadora se autopercibe como cuidador familiar y aparecen ciertas estrategias de
afrontamiento y expectativas de futuro que se ven influenciadas por los recursos y
circunstancias que rodean a la familia en ese momento. Estos resultados coinciden con el
estudio tedrico de Montgomery (2009), con estudios sobre enfermedades cronicas (Robinson,
2016; Martin, et al. 2016) y otras revisiones cualitativas (Gibbons, Ross y Bevans, 2014; Abad-

Corpa, et al.. 2012).

Con respecto a la representatividad de la muestra, el perfil de los informantes incluidos en el

estudio primario ha sido homogéneo. A pesar de la saturacion de la informacion conseguida en
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este estudio, seria necesario nuevas investigaciones en las que se incluyan muestras mas
heterogéneas que aporten una mayor variabilidad de la informacion, lo que permitiria perfilar

de forma mas especifica el conocimiento de este proceso.

El perfil de los informantes incluidos en el estudio ha llevado a describir un curso tipico del
proceso de convertirse en persona cuidadora familiar de manera subita en estas participantes.
A pesar de la saturacion de la informacion conseguida en este estudio, seria necesario nuevas
investigaciones en las que se incluyan muestras mas heterogéneas que aporten una mayor
variabilidad de la informacion lo que permitiria perfilar de forma mas especifica el

conocimiento de este proceso.

Conocer en profundidad las vivencias de las personas que se convierten en cuidadoras de
manera inminente permite a los profesionales sanitarios establecer intervenciones adecuadas a
cada persona cuidadora familiar. Segun los resultados, en la primera fase del cuidado deberian
adoptarse intervenciones precoces y genéricas de tipo informativo que disminuyan la
incertidumbre inherente a los cambios acaecidos, y en la segunda y tercer fase, intervenciones
personalizadas focalizadas en problemas concretos de adaptacion al nuevo rol. Ademas,
describir los componentes que conforman el proceso inicial de convertirse en persona
cuidadora familiar, ayuda a este colectivo a identificar su vivencia, con el fin de disminuir los
efectos negativos que conlleva este proceso de cuidado y fomentar los aspectos positivos del

mismo.
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CAPITULO 8:

PANORAMA INTERNACIONAL DEL

INICIO DEL CUIDADO DE UN FAMILIAR
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METASINTESIS CUALITATIVA
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente
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8.1 Resultados

Los presentes resultados son fruto de la metasintesis realizada para identificar el conocimiento

disponible a nivel internacional sobre el inicio del cuidado de un familiar dependiente.

Tras la integracion interpretativa de los hallazgos de los diferentes estudios seleccionados,
aparecieron tres categorias que facilitaban la comprension del proceso por el que pasa una

persona al convertirse repentinamente en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente:

1. “Asumir el papel de persona cuidadora”, incluyendo los cambios en la vida, la
incertidumbre y confusion de las personas cuidadoras y la aceptacion o resistencia.

2. “Empezar a dase cuenta”, incluyendo las nuevas necesidades, el impacto y la
evaluacion realizada por parte de las personas cuidadoras.

3. “Implementacion de estrategias”, incluyendo la busqueda de ayuda y autoaprendizaje,
la reordenacion de las relaciones familiares y sociales, la solucion de problemas y la

elaboracion de estrategias para disminuir las emociones negativas y el estrés.

1. Asumir el papel de persona cuidadora [Taking on the role]

Las personas cuidadoras sienten un choque inicial asociado con la enfermedad y la
discapacidad de sus familiares, de modo que sus vidas se ponen al revés debido a los cambios

asociados al convertirse en persona cuidadora (Houldin, 2007; Paiva, et al. 2012).

Hacen mencidén a la nueva situacion que tienen que asumir y describen el dia de aparicion de
la enfermedad de su familiar como crucial en sus vidas e imprevisible (Paiva, et al. 2012; Plank,
etal. 2012).
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“You never think it will happen” (Paiva et al. 2010).!°

La transicion del hospital hacia la casa suele resultarles mas dura de lo que esperaban, ya que
contrasta la alegria que experimentan tras el alta y el encontrarse en su entorno habitual, con la
preocupacion y falta de preparacion para dispensar los cuidados necesarios a su familiar (Shaw

et al. 2013; Smith et al. 2004).

“It was a bit of a shock. I happily took him home ...but the next morning it all

dawned on me that I had just replaced a whole team” (Shaw, et al. 2013).

e La vida cambia

Los cambios producidos en las vidas de las personas cuidadoras cuando se enfrentan a una
situacion inminente de dependencia de un miembro de la familia son muy grandes, ya que en
la mayoria de los casos la persona dependiente ha llevado hasta ahora una vida auténoma y
debido a una enfermedad o problema agudo, se encuentran en situacion de dependencia
(Grimmer, et al. 2004; Pereira y Rebelo Botelho, 2011; Nahm, et al. 2013). La persona
cuidadora debe dejar su vida a un lado y cuidar casi exclusivamente a su familiar.

Normalmente, a medida que las personas cuidadoras ejercen su papel, sus actividades diarias

10 Todos los discursos presentes en esta metasintesis se encuentran en el idioma original de las personas
participantes, con el fin de disminuir el sesgo que pudiera ocasionar la traduccion.
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se multiplican. No obstante, dado el caracter subito de la aparicion de la enfermedad, este

cambio es completamente brusco, y lo expresan de diferentes maneras.

“It really battered me around..., it really wears you down” (Shaw, et al. 2013).

“On the day that I knew that he had an AVC, I was in shock. I did not know what
to think or what to do. I was wondering about his life and ours too. I knew that

a lot would change” (Paiva, et al. 2010).

“This cancer has been a total disruption of my life. Your whole life changes in

24 hours.” (Houldin, 2007).

“Everybody’s life changed after the stroke, because he can’t walk, can’t talk,
because of everything, because everything changes, the change comes, it comes

along with the stroke, it comes with the dependence” (Rodriges et al. 2013).

Como se puede observar en los discursos de las personas cuidadoras, no aluden a su familiar
en si, sino a la enfermedad que éste ha sufrido y la consecuente situacién de dependencia que
a raiz de ello padece, poniendo en evidencia que el desencadenante de todos los cambios es la

nueva enfermedad soportada por su familiar.

Como resultado, las personas cuidadoras tienen que hacer frente a una enorme cantidad de
responsabilidades relacionadas con la atencion y los cuidados de su familiar, en relacion a las
necesidades que éste manifiesta. (Bakas et al. 2002; Brereton y Nolan, 2002; Grimmer et al.

2004; Pereira y Rebelo Botelho, 2011, Plank et al. 2012; Rodrigues et al. 2013).
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“In addition to everything else I used to do, I had to take those extra

responsibilities into my hands” (Pereira y Rebelo Botelho, 2011).

Ademas de asumir estas responsabilidades y tareas de cuidado, las personas cuidadoras
familiares lo hacen sin preparacion previa, lo que dificulta ain mas el desempefio correcto de

la labor de cuidado:

“He actually came out sooner than I thought I was nowhere near ready. I didn’t

get any preparation [for caring]” (Brereton y Nolan, 2002).

En orden de hacer estas tareas mas féciles, las personas cuidadoras suelen marcar un rutina
diaria que les ayude a desencadenar la labor de forma sistematica, tanto para ellas como para

el familiar al que cuidan.

“And we have found — it might be boring, it might be repetitive- but to keep in a

routine, your are better off that way” (Greenwood et al. 2009).

e Incertidumbre

Los cambios y la asuncion de nuevas responsabilidades de cuidado causan en las personas
cuidadoras diversas emociones entre las que destacan la incertidumbre, por la imprecision del
prondstico relacionado con la enfermedad de su familiar, por el futuro al que se tienen que
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enfrentar, y por la falta de informacion y preparacion ante la situacion (Bakas, et al. 2002;
Greenwood, et al. 2009; Nahm, et al. 2013; Pereira y Rebelo Botelho, 2011; Plank, et al. 2012.;

Shaw, et al. 2012; Teschendorf, et al. 2007).

“We ve got to watch him. He’s told us that he just doesn’t want to live like this.
I don’t know how else to say it. It’s horrible. He cried. My dad don’t cry” (Bakas

et al. 2002).

“Very scared, very nervous. The thought running through my head, what’s

going to happen? Just very worried and apprenhensive about the future”

(Nahm, et al. 2013).

“They just don’t know—that is what is quite scary, it is the unknown. You just
don’t know what it is going to be like in a year’s time... because... everybody is

Jjust so different” (Greenwood, et al. 2009).

A pesar de que la incertidumbre esté presente tanto en su presente como en su futuro, las
personas cuidadoras familiares experimentan diferentes sentimientos como: preocupacion por
la situacion de cuidado que deben asumir; sufrimiento de ver la incomodidad del famliar al que
estan cuidando y el cambio que ha sufrido; impotencia por no poder hacer més o cuidar de
mejor forma; o culpabilidad, por no desempenar esta tarea como ellas considerarian adecuadas
o incluso por desear que termine esa situacion de cualquier forma (Pereira y Rebelo Botelho,

2011; Plank et al. 2012.; Shaw et al. 2012; Teschendorf, et al. 2007).

“I've found myself thinking thoughts, you know, please let this cancer kill you.
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I’'m sick of it. And then, I feel the natural guilt for having such horrible thoughts
and occasionally I tell him how I think and how I feel” (Teschendorf, et al.

2007).

e Aceptacion o resistencia

Teniendo en cuenta todos los cambios que las personas cuidadoras familiares intentan hacer
frente, éstas muestran diferentes maneras de afrontar todas las responsabilidades y tareas que
han ido desarrollando desde que comenzaron a cuidar de sus familiares. Entre estas maneras
que pueden adoptarse para abordar el tema, encontramos generalmente la aceptacion o la
resistencia a la situacion de cuidado (Greenwood, et al. 2009; Paiva, et al. 2010; Plank, et al.

2012; Shaw, et al 2013; Smith, et al. 2004; Teschendorf, et al. 2007).

“I now have accepted this new situation and I feel I've got the strength to go

on. I now have the strength that I hadn’t had before” (Plank, et al. 2012).
“I couldn’t cope I had to get out...I'm tired of it” (Shaw, et al. 2013).

“You have to put up a barrier. I sort of just try to look at it as if it’s not my
husband.’ ‘Learning to separate yourself from the patient. You get so

emotionally involved” (Teschendorf, et al. 2007).

“You can’t take it in...You don’t know at that time, just how bad it is” (Smith,

et al. 2004).
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No obstante, otras personas cuidadoras familiares no se sitilan en ninguno de los extremos, y

subrayan el desconocimiento sobre como hacer frente a esta situacion.

“I was very worried. How was I going to cope? How was he going to cope?”

“Nobody asked if I could cope, how we’d manage” (Smith et al. 2004).

2. Empezar a darse cuenta [Beginning to realise]

Seguidamente de la asuncion del rol y los cambios producidos, y una vez en el domicilio, las
personas cuidadoras familiares comienzan a darse cuenta de lo que conlleva el cuidado de su
familiar en sus vidas. Empiezan a ser conscientes de la situacion de dependencia de su familiar,
que en ocasiones comparan con nifios pequefios y de la cantidad de cuidados que precisa para

aspirar, en los casos que sea posible, a una mejoria.

“After discharge we’ll continue caring for him at home, helping him to stay as
it was before, or doing things in the best possible way. From what I know, we’ll

have to even care for these sequelae” (Paiva, et al. 2012).

“In front of you there’s a person that previously...let’s say...was someone you
could rely on. And now it’s him who relies completely on me. You miss the
person with whom you were able to share your fears and concerns.[...] And now
I'm feeling a bit scared about the fact that I have to keep an eye on him...you

have to look after him, but you aren’t used to. So perhaps now I have two
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children instead of one? A small one and grown-up one? [...] And, indeed, this

scares me.” (Plank, et al. 2012).

e Impacto en las personas cuidadoras

Con el desarrollo de la labor cuidadora, las personas cuidadoras familiares comienzan a darse
cuenta de la dificultad que conlleva esta tarea y la responsabilidad al estar el bienestar de su
familiar bajo sus manos. Son muchos los ambitos de sus vidas los que se ven alterados en

consecuencia de la labor como persona cuidadora, empezando por su propia vida personal.

“It really battered me around..., it really wears you down” (Shaw, et al. 2013).

“We lost our personal life... most of it depends on my mother’s schedule. For

us, being still young, it’s hard” (Pereira y Rebelo Botelho, 2011).

El desempefio de tantas actividades, con la compaginacion de sus vidas hasta el momento les
supone un desafio, causdndoles estrés, carga y ansiedad (Bakas, et al. 2002; Nahm, et al. 2013;
Pereira y Rebelo Botelho, 2011; Plank, et al. 2012; Shaw et al. 2013; Smith, et al. 2004;

Teschendorf, et al. 2007; Weng, et al. 2011).

“It is just me caring for my children and things, having to wake up at 6 and give

[the stroke survivor] insulin and doing everything” (Bakas, et al. 2002).

“Um, very stressful. Um, it was just trying to juggle everything. You know, work,
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making sure things were taken care of with his household, my household,
visiting him every day. ...so, trying to juggle everything was probably the most

difficult thing.” (Nahm, et al. 2013).

“I have been diagnosed with anxiety. I am nervous and get angry easily. The
stress comes from inside myself and causes me to feel tremendous tension. This

is a difficult time for me” (Weng, et al. 2011).

“It’s a continuing burden and stress...and you're always responsible for
everything. [...] You have to prepare medication, you have to organise all kinds

of formalities, you have to do a bit of everything...” (Plank, et al. 2012).

La dificultad para compaginar tantas actividades viene dada también por la falta de tiempo. La
continua supervision de su familiar les supone una gran restriccion de tiempo (Silva-Smith,

2007; Smith, et al. 2004).

“Just sitting here, I'm away [from the patient]. And it’s wee (small) things...they
add up all the time. There is restriction in my [life], a lot of restrictions . “He
doesn’t want anybody else...All he wants is me! All the time. All he wants is

me!”” (Smith, et al. 2004).

En consecuencia del desarrollo de cuidado y la restriccion en su tiempo algunas personas
cuidadoras familiares tienen repercusiones en su vida laboral, hasta incluso tienen que dejar
sus trabajos remunerados para dedicarse al cuidado de su familiar. Esto, junto con el impacto

economico que conlleva el desarrollo de una persona mayor en situacion de dependencia,
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también hace que se vea negativamente implicada su situacién econdémica (Bakas et al. 2002;
Greenwood et al. 2009; Houldin et al. 2007; Rodrigues, et al. 2013; Silva-Smith, 2007; Smith

et al. 2004, Teschendorf, et al 2007).

“End up abandoning my job, because there was nobody to care for my mother”

(Rodrigues, et al. 2013).

“There are so many steps yet. I got to know where the money is coming from.
We ve got to get her on that disability. . . . [ don’t know what is going to happen”

(Silva-Smith, 2007).

No tienen tiempo para si mismas, no pueden hacer las mismas actividades que antes solian
hacer, incluso su suefio se ve repercutido, ya sea por las preocupaciones derivadas por la
situacion de cuidado y de su familiar, o por las necesidades de atencion de la persona
dependiente (Greenwood, et al. 2009; Houldin, 2007; Nahm, et al. 2013; Plank, et al. 2012;

Silva-Smith, 2007; Teschendorf, et al. 2007; Weng, et al. 2011).

“I'm sleeping less and less, because of all the problems regarding appropriate

home environment” (Plank et al. 2012).

“And I found I didn’t sleep good because of this; I lost sleep, I was tired and 1
went to sleep and I'd wake up and think about it; and I thought, I don’t have
time to mess with this, but somebody should be aware of what the situation

created” (Nahm, et al. 2013).
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Como se puede apreciar en el tltimo discurso, esta falta de suefio también repercute en el estado
fisico de la persona cuidadora, ademas del mental, lo que le causa diariamente cansancio y
agotamiento (Bakas, et al. 2002; Brereton y Nolan, 2002; Nahm, et al. 2013; Shaw, et al. 2013;

Teschendorf, et al. 2007).

“I'm getting tired. Cause I need a holiday...I'm just a bit tired, emotionally

drained actually” (Shaw et al. 2013).

Su vida social es en gran parte inexistente porque tienen que pasar mucho tiempo cuidando de
su familiar. Ademas, las relaciones entre el familiar dependiente y la familia nuclear de la
persona cuidadora se ven afectadas en esta situacion, especialmente en las primeras etapas, ya

que la pérdida de privacidad para la familia o la pareja puede causar conflictos familiares.

Como se ha dicho con anterioridad, por una parte las personas cuidadoras iniciales pierden sus

amistades a raiz del rol que han adquirido (Bakas, et al. 2002; Pereira y Rebelo Botelho, 2011).

“My social life has been cut off for 6 months now” “I really don’t have any

friends or anyone to do anything with” (Bakas, et al. 2002).

“I was no longer with my friends, as I used to be before” (Pereira y Rebelo

Botelho, 2011).
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Por otra parte las relaciones entre los demés familiares y/o la misma persona cuidada también
se ven afectadas, causando en ocasiones discusiones y desavenencias (Houldin, 2007,

Rodrigues, et al. 2013; Silva-Smith, 2007; Teschendorf, et al. 2007).

“My husband was nasty to me. He was just so rotten to me during that whole

time” (Houldin, 2007).

“He never complained of anything, and suddenly he fell in the bathroom, it was
such a fright... this situation had an impact on the family relationships, because
of his limitations” “I have my brothers, but...the relationship with Mom and
with us worsened after the illness...nobody wants to help when you need it, when
there are financial difficulties, even when you need tenderness” (Rodrigues, et

al. 2013).

“I told her when we were clashing and arguing....I said, ‘we got [sic] to learn

to live together again” (Silva-Smith, 2007).

Ademas cabe mencionar que no s6lo se ven afectadas las vidas de las personas cuidadoras
familiares de manera negativa, sino que también se encuentran discursos sobre lo que ha
supuesto para ellas la asuncion de este rol a nivel de crecimiento personal, satisfaccion y como

ayuda para valorar las cosas del dia a dia (Greenwood, et al. 2009; Teschendorf, et al. 2007).

“You appreciate a lot of things, don’t you when you can’t do all the things you
did? So I think you learn to know yourself a lot better... and then you think ‘I

can’... and there is a certain satisfactions, isn’t there?... If you feel you can do
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something for a loved one, it is nice, and you think ‘Thast’s good’” “When
you’ve nearly lost someone and you've still got them... you just appreciate
different things... no, to wake up in the morning and look over and see her
(disabled daughter’s) smile at you, that’s... that’s my day” (Greenwood, et al.

2009).

e Nuevas necesidades

La sintesis de los hallazgos encontrados en los articulos sobre los primeros momentos en el
cuidado de un familiar mayor dependiente, muestran que las principales necesidades que tienen
las personas cuidadoras iniciales son la necesidad de tiempo, ayuda, apoyo e instruccion para

el cuidado.

La necesidad de informacion sobre la enfermedad, el cuidado y el prondstico de su familiar, y
la capacitacion para el desarrollo de las habilidades necesarias para efectuar la tarea de cuidado
de la mejor manera posible, se refleja en las solicitudes de las personas cuidadoras familiares
al personal sanitario (Bakas, et al.2002; Brereton y Nolan, 2002, Greenwood, et al. 2009;
Grimmer, et al. 2004; Houldin, 2007; Nahm, et al. 2013; Plank, et al. 2012; Rodrigues et al.

2013; Shaw, et al. 2013; Shyu, 2000; Smith et al. 2004; Teschendorf, et al. 2007).

“We would like to know how ill she is, I think the hospital should give us a card
and state what kind of disease the patient has, how well the disease has been
treated, and whether there are any risks left, so the family can know what to

expect” (Shyu, 2000).
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“It would be nice if the nurse could and a couple of minutes just to speak to
me” “I wanted to be involved more [in my wife’s care in hospital] but they kept
saying "No’. If they had shown me how to do it without hurting her, I would have
done it” “You need confidence, you need back-up. It’s about them
[professionals] sharing their knowledge with you so that you feel confident to

keep going”. (Brereton y Nolan, 2002).

2 (13

Destacan expresiones como “there was nobody there that could tell me”, “no one tells you

2 (13

anything”, “nobody really told me anything” (“no habia nadie alli que me pudiera decir”,

“nadie te dice nada”, “nadie realmente me dijo nada”) de las que se vislumbra la presencia de

personal, sin muestra alguna de ofrecimiento para informacién o ayuda.

No se sienten suficientemente preparadas para cuidar de su familiar con todos los problemas
que el paciente puede presentar en cualquier momento (Teschendorf, et al. 2007; Weng, et al.

2011).

Las personas cuidadoras se quejan también de la necesidad de recursos financieros, porque
cuidar a una persona dependiente conlleva muchos gastos y no poseen normalmente un empleo
remunerado, o como se dijo en la anterior categoria, lo han tenido que dejar a causa del cuidado

(Rodrigues, et al. 2013; Silva-Smith, 2007; Smith, et al. 2004).

Les resulta dificil equilibrar el cuidado con sus otras responsabilidades, y por esta razéon
expresan una de las necesidades que mas destaca en sus discursos: ayuda, ya sea a nivel
profesional, por el personal sanitario o familiar, ya en muchos casos ningun otro familiar se
implica en el cuidado (Plank, et al. 2012; Rodrigues, et al. 2013; Shaw, et al. 2013; Shyu, 2000;

Silva-Smith, 2007).
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“I think, his daughter could simply say ‘Look, I'll take 10 days off to care for
my dad. In the meantime you could get some rest.” I would even pay
her...but...she never said anything. Neither for a day nor half a day [...]

Everything is down to me” (Plank, et al. 2012).

“‘[ feel like I am in a room with thousands of people and I am screaming out

and no one is hearing me” (Silva-Smith, 2007).

“I think it is better for brothers to take turns, so the burden will not fall on one
person; sometimes I am too busy, I need someone to keep her [care receiver]

company” (Shyu, 2000).

Las personas cuidadoras familiares, no solo no reciben ayuda en el cuidado de su familiar, sino
que no reciben apoyo ni para ellas mismas. De ahi que manifiesten la necesidad de que alguien
vaya a verlas y hablar con ellas para desahogarse (Pereira y Rebelo-Bothelo, 2011; Shyu,

2000).

“I take care of you, of all of you and no one looks after me? I'm taking care of
them and I don’t look after myself. Nobody looks after me! I feel offended...
Nobody cares about me! I don’t need them to do anything for me, but at least

come and see me!” (Pereira y Rebelo-Bothelo, 2011).

“I am under a lot of pressure, long-term pressure. I need someone to talk to, to

dump my garbage and find an outlet for my emotional pressure” (Shyu, 2000).
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e Evaluacion

Segtin Lazarus y Folkman (1984), la evaluacion es un proceso mediante el cual una persona
evalla la situacion y realiza cambios en sus comportamientos o habilidades necesarias para
hacer frente a la situacion estresante. En este caso, las personas cuidadoras familiares
generalmente sienten que no pueden hacer frente a esta tarea correctamente y necesitan ayuda
en sus funciones y recursos para continuar de la manera correcta (Brereton y Nolan, 2002;

Grimmer, et al. 2004; Plank, et al. 2012; Shaw, et al. 2013).

Mprs J described a marked deterioration in Mr J in the seven weeks following
discharge. She became very upset and sobbed on the phone. She felt they were

not able to cope any longer (Grimmer, et al. 2004).

“It really battered me around... it really wears you down. I couldn’t cope [

had to get out...I'm tired of it” (Shaw et al. 2013).

A partir de ello, las personas cuidadoras implementan ciertas estrategias para continuar el
cuidado de forma adecuada tanto para ellas como para la persona que cuidan, y asi conseguir

normalizar la situacién en la que se encuentran.
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3. Implementacion de estrategias [Implementing strategies]

Después de asumir el papel de persona cuidadora y comenzar a darse cuenta de las
consecuencias, las personas cuidadoras tratan de adoptar ciertas estrategias que hacen que esta
tarea de cuidado sea mas soportable para ellos, como la bisqueda de ayuda y autoaprendizaje,
reorganizacion de relaciones, solucion de problemas o estrategias para disminuir el estrés que

conlleva el desarrollo de este rol.

e Biusqueda de ayuda y autoaprendizaje

Entre estas estrategias adoptadas, las personas cuidadoras familiares tratan de poner remedio a
las necesidades que les han surgido, procurando aprender acerca de la enfermedad que afecta
a su familia y la dispensacion de atencion requerida, buscando ayuda formal y familiar, e
intentando aprender habilidades para dispensar un buen cuidado (Brereton y Nolan, 2002;

Greenwood, et al. 2009; Grimmer, et al. 2004).

“‘[ started reading a lot about what to expect . . . so I tried to understand what
she is going to be changing into” (Greenwood, et al. 2009).
“I want to get just some idea of what I'm going to need at home I asked them

vesterday” (Brereton y Nolan, 2002).

“I have been sensible, I have got them [friends and neighbours] doing things

at the house It’s a big help for me” (Brereton y Nolan, 2002).
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e Reordenar las relaciones familiares y sociales

Como se ha sefialado anteriormente, una de las consecuencias de asumir el papel de persona
cuidadora es el cambio de sus relaciones sociales y familiares, de modo que las personas
cuidadoras buscan reorganizar estas relaciones para normalizar la situacion en la que se
encuentran. Gracias a esta organizacion familiar, el trabajo se realiza como una rutina divida
en trabajos para cada miembro de la familia implicados y se consigue mayor calma familiar

(Greenwood, et al. 2009; Rodrigues, et al. 2013; Silva-Smith, 2007).

“It was hard to start with but now it is sort of getting into a routine so unless
suddenly something goes wrong... everyone has some sort of job, so we all do
that—the brother and sister, the other sister and my brother” (Greenwood, et
al. 2009).

“I think that we re calming down, I can feel this too, I myself am much calmer!
But I still think the insecurity affects us because it’s all very new, you know?
However, I feel, like my sisters, that we re restructuring...it’s because time is

passing” (Rodrigues, et al. 2013).

e Solucionar los problemas

Después de tratar de normalizar la situacion de la atencidn, las personas cuidadoras pueden
adoptar estrategias de afrontamiento centradas en la solucion de problemas, lo que aumenta la

seguridad en los cuidados que dispensan (Greenwood, et al. 2009; Pereira y Rebelo-Bothelo,
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2011).

“If I already did lots of things for him, now I do it all! I solve problems like
buying food for the animals, obtained cattle documentation and those kinds of

things. So I took charge” (Pereira y Rebelo-Bothelo, 2011).

e Estrategias para disminuir las emociones negativas y el estrés.

, en el proceso de convertirse en persona cuidadora las personas cuidadoras buscan reducir
los efectos negativos tratando de tomar estrategias de atencion para mantener la positividad
emocional y reducir los niveles de estrés como pueden ser hablar con la familia y
desahogarse, tomar las cosas con sentido del humor, ser positivos y optimistas y animar a la
persona cuidada, mantener el apoyo espiritual, entre otras (Greenwood, et al. 2009; Houldin,

2007; Paiva, et al. 2010).

“I try to tell myself, well, you have to, you have to be positive. You have to be
optimistic. You have to think positive. You have to be optimistic. You have to

think positive” (Houldin, 2007).

“I think my daughter has got no sense of humour about it at all. She has taken
it quite badly and I think sometimes, you know, when we are having a joke about
it, she doesn’t think it is funny but I think you have got to — for his sake- you
have got to have that” “I think a bit sense of humour is very, very good...”
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(Greenwood, et al. 2009).
“One thing that — whatever happens, I always say that it is [the] best. Better.
God never wants to harm you, it is your destiny. And there is always something

positive — good” (Greenwood et al. 2009).

8.2 Discusion

Los hallazgos de la presente metasintesis muestran que el proceso por el que pasan las personas
al convertirse de manera repentina en cuidadoras de un familiar mayor en situaciéon de
dependencia, es dindmico y progresivo en el tiempo. Acontece desde que el familiar
sintomatico de la enfermedad que le ha acaecido desarrolla sintomatologia que le dificulta la
realizacion de las actividades de su vida diaria y una persona de su entorno familiar le ayuda
ante las necesidades de cuidado que le surgen, hasta que esta persona intenta normalizar su

nuevo rol de cuidadora.

A continuacion se muestra el contraste con la literatura revisada con el fin de apoyar los
hallazgos del proceso propuesto, asi como enriquecer los resultados planteados. Teniendo en
cuenta la limitacion surgida por la falta de investigaciones con las que comparar, ya que las
investigaciones seleccionadas para la metasintesis obedecen casi la suma total de la literatura
cualitativa disponible sobre el tema, y por lo tanto, se contrastard con investigaciones que

coincidan en ciertas categorias con los hallazgos de esta investigacion.

No se han encontrado ninguna investigacion que describa las fases genéricas a través de las

cuales una persona se convierte sibitamente en cuidadora de un familiar que ha sufrido una
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enfermedad de inicio agudo y se ha vuelto dependiente para la realizacion de las AVD. En su
caso, se han encontrado diversos estudios que describen las fases de esta transicion en el caso
de personas cuidadoras de pacientes con demencia (Bunn, et al. 2012; Carpentier y Ducharme,
2005; Gibbons, et al. 2014; Prorok, Horgan y Seitz, 2013), el proceso de adaptaciéon a la
dependencia en los adultos mayores y sus familias (Abad-Corpa, et al. 2012; Roman, 2005),
algunos enfoques tedricos (Montgomery y Kosloski, 2009; Aneshensel, et al. 1995) o una
revision sobre el cuidado familiar en pacientes terminales (Martin, et al., 2016). Firbank y
Johnson (2007), examinan los caminos que llevan a los ancianos y a sus familiares a convivir.
Bunn et al. (2012) evaltan la evidencia cualitativa acerca de como las personas se adaptan al
diagndstico de demencia y sus consecuencias inmediatas. Prorok et al. (2013) tratan de
entender la experiencia de la atencion de la salud de las personas con demencia y las personas
cuidadoras que les atienden. Gibbons et al. (2014) tratan de comprender la experiencia de las
personas cuidadoras familiares durante la fase de liminalidad (estado de apertura y ambigiiedad
que caracteriza a la fase intermedia de un tiempo-espacio tripartito). Finalmente, Martin et al.
(2016) revelan la experiencia de las personas cuidadoras familiares que cuidan de un enfermo
terminal en su hogar. Los resultados de estas investigaciones coinciden aproximadamente con
nuestros resultados, de modo que Firbank y Johnson (2007), Bunn et al. (2012), Gibbons et al.
(2014), y Martin et al (2016) identificaron por primera vez un evento de salud que causa algun
tipo de dependencia en una persona mayor, lo que implica que un familiar asuma su cuidado,

y comenzando una etapa de cambio asociada al diagndstico de la enfermedad.

Un evento comun en todas las investigaciones dedicadas al proceso de convertirse en una
persona cuidadora es los cambios. Bunn et al. (2012) y Moreno-Camara et al. (2016) describen
estos cambios, al igual que la presente investigacion, durante la primera fase de la atencion,
cuando la persona cuidada ha sido diagnosticada con demencia y comienza una sucesion de

cambios que interfieren con todas las areas de la vida de la persona cuidadora y a los que debe
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adaptarse. Gibbons et al. (2014), hablan de un evento pivotante (discapacidad o enfermedad)
en la fase pre-liminal que convierte la vida de las personas cuidadoras al revés y provoca
cambios en la etapa intermedia de la atencion; resaltando en particular los cambios sociales.
Prorok et al. (2013) estan de acuerdo con nuestros resultados e identifican la confusion y la
incertidumbre temprana en el proceso de cuidado. Por otro lado, también sitiian los cambios en

la ultima fase del inicio del cuidado, teniendo la persona cuidadora que lidiar con ellos.

Ademas, los cambios son también constantes en la mayoria de las investigaciones sobre los
primeros momentos del cuidado. A la hora de referirse a estos cambios, se hace desde el punto
de vista de la estabilidad, es decir, “cambiar” en si como verbo transitivo implica modificacion,
por lo que estos cambios hacen mencion a la modificacion de la estabilidad pretérita que en ese
momento tenian las personas antes de hacerse cargo de su familiar. Las transformaciones
sociales afectan nuestro comportamiento de tal manera que generamos creencias respecto de
ellas y construimos socialmente un sentido temporal que confiere continuidad a esos cambios.
El cambio y la estabilidad de los grupos sociales, la transformacion y estancamiento de las
sociedades, han generado muchas inquietudes en las ciencias sociales. Ambos, cambio y
permanencia, son resultado del comportamiento humano e influyen con los procesos
psicologicos (Montero, 2000). De aqui que se consideren los cambios como caracteristicas
inherentes de cada individuo al interactuar en la sociedad, en este caso los producidos al
interactuar la persona cuidadora en un medio y contexto diferente al que era para ella habitual.
A pesar de ser, el cambio, una categoria como tal, es la primigenia de las demads e incluye en
el desarrollo de ellas, no solo por su significado sino porque todas las demés categorias que
conforman el proceso de convertirse en persona cuidadora acontecen con subsiguientes
cambios. Por esta razon es una dimension identificada en la mayoria de los estudios sobre el

cuidado en las fases iniciales (Lin, et al. 2015; Martin, et al. 2016; McConigley, Halkett, Lobb
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y Nowak, 2010; Nalder, et al. 2012; Pringle, Hendry y McLafferty, 2008; Seal, Murray y

Seddon, 2015).

En la primera fase de asuncion del rol de cuidador, una serie de emociones experimentadas por
personas cuidadoras acompafiaran los cambios experimentados, resaltando la incertidumbre y
el sufrimiento, lo que coincide con los expresados por Gibbons et al. (2014) en la fase liminal
y post-liminal de su investigacion sobre el inicio del cuidado, y Moreno et al. (2016). Estas
emociones también han surgido de forma consistente en varias investigaciones y revisiones
sobre la etapa inicial del cuidado de un familiar (Seal, et al. 2015; Cecil, Thompson, Parahoo

y McCaughan, 2013).

En la segunda etapa, las personas cuidadoras comienzan a darse cuenta de su nuevo papel. De
esta manera, surgen nuevas necesidades asociadas con el cuidado de su familiar y empiezan a
experimentar las consecuencias de ejercer este rol. Los resultados de esta metasintesis se
asemejan a los encontrados en el articulo de Prorok et al. (2013), que identifica la necesidad de
informacion durante las primeras etapas de la atencion, el estudio de Bunn et al. (2012), que
también describe la segunda fase del inicio del cuidado como el momento en que mayor
cantidad de conflictos surgen, y la investigacion de Firbank y Johnson-Lafleur (2007), que
explica la incapacidad del anciano para realizar actividades de la vida diaria y las necesidades
de los hijos e hijas en la prestacion de ayuda a sus padres. En los hallazgos obtenidos, las
reiteraciones en los discursos de esta categoria del “you have” (ta tienes) nos hacen ver el
caracter de obligacion y necesidad que las personas cuidadoras otorgan a sus tareas en orden
de acentuar la cantidad de actividades que tienen que hacer frente (Cambridge Academic

Content Dictionary).

Por otra parte, las consecuencias identificadas en esta metasintesis coinciden en gran medida

con los resultados de otras investigaciones centrados en las primeras etapas del cuidado

263



(Nalder, et al. 2012; Bocchi, 2004; Gottlieb y Wolfe, 2002) y las necesidades que surgen en las
primeras etapas del cuidado contrastan con las de estudios sobre personas cuidadoras de

personas que han sufrido un ACV (Cecil, et al. 2013; Agard, et al. 2015).

Diversas necesidades surgidas en las personas cuidadoras como la falta de ayuda o la falta de
informacion sobre la enfermedad, generan gran angustia y estrés en las personas cuidadoras
familiares ademads de actitudes erroneas. Ante la falta de informacion pertinente, muchas veces
las actuaciones de las personas cuidadoras estan guiadas mas por la supuesta presion social,
que por las necesidades reales de la persona enferma o por la actitud mas apropiada hacia su
comportamiento, por lo que se debe fomentar la busqueda de ayuda e informacidon para
proporcionar mayor seguridad en esta labor y asi disminuir el estrés y la carga asociados a ello

y aumentar la satisfaccion personal (Eriksson y Lauri, 2000; Zabalegui, et al. 2008).

Con respecto a la falta de ayuda y apoyo, se ha podido observar como las personas cuidadoras
claman: “Nobody looks after me! I feel offended... Nobody cares about me!” (jNadie me
cuida! Me siento ofendido ... jA nadie le importo!), lo que resulta un reflejo de la invisibilidad
del cuidado en la sociedad, en la que no solo se produce una falta de ayuda a la persona
cuidadora con el cuidado de su familiar, sino la falta de valoracién y apoyo a este colectivo que

es el soporte actual de la mayor parte de los cuidados a personas dependientes.

Durante la tercera fase, se implementan estrategias para minimizar los efectos negativos de la
atencion, las consecuencias emocionales y el estrés, tras la evaluacion pertinente. Las personas
cuidadoras buscan aprender las habilidades para volverse més autosuficientes en el cuidado y
finalmente reorganizar las relaciones para una mejor adaptacion tanto de la familia como de la
situaciéon social. Ademads, entre estas estrategias implementadas existen estrategias de
afrontamiento que incluyen buscar ayuda y resolver los problemas que surgen durante el

cuidado. Esto coincide aproximadamente con la tercera etapa propuesta por Bunn et al. (2012)
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donde, al igual que en esta metasintesis, situaron la implementacion de estrategias que ayudan
a minimizar el impacto de la atencion después de los cambios iniciales, y con las
investigaciones de Prorok (2013) y Moreno-Camara (2016), identificando del mismo modo el
autoaprendizaje como una importante estrategia de implementacion. Todos estos hechos
marcan una nueva situacion de normalidad para la persona cuidadora familiar (Abad-Corpa, et
al. 2012; Gibbons, et al. 2014). Ademads cabe resaltar que Gottlieb y Wolfe (2002) encuentran
que la solucién de los problemas es la estrategia principal y la mejor forma de afrontamiento

para las personas cuidadoras familiares.

A continuacion se puede observar un diagrama que resume los resultados expuestos (Figura

15).

Life changes

Uncertainty and confusion

TAKING ON THE
K ROLE

Acceptance/ resistance

New needs

BEGINNING TO

Caregivers’ impact
REALISE = P

Appraisal

Seeking help and self-learning
Reordering family and social relationships

IMPLEMENTING
STRATEGIES

Solving problem

Strategies to decrease negative emotions and stress

Figura 15: Phases describing the process to become a caregiver. Fuente: Elaboracion propia.
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Estas fases se pueden relacionar con las fases comunes de una crisis, contemplada ésta como
“un suceso temporal con un inicio y un fin que aparece de manera inesperada y cuyo curso
sigue las siguientes fases: fase de impacto, fase de reaccion y fase de reorientacion” (Ruiz,
2017, p. 51). En concordancia con los resultados de la presente tesis y las fases propuestas por
Ruiz (2017), se podria exponer que las personas que se convierten en cuidadoras en un primer
momento sufren un impacto debido al caracter inesperado de su nuevo rol, provocandole
aturdimiento y afectandole emocionalmente. Este podria corresponderse con un estado de
“shock”, que se caracteriza por un estado de conmocioén y bloqueo. La fase de reaccion se
relaciona con la toma de conciencia de la situacion, lo que implica sufrimiento y diferentes
reacciones emocionales. Tras ello, la fase de reorientacion se caracteriza por la asimilacion de
la situacidn, la persona cuidadora comienza a aceptar lo que ha ocurrido y se moviliza para
afrontar y superar la situacion, produciéndose de esta manera un reajuste en sus vidas en busca

de una nueva estabilidad.

La limitacion de esta investigacion es el método utilizado en cualquier metasintesis porque los
datos analizados proceden de interpretaciones de datos primarios por otros autores. Para
intentar mitigar este problema, la investigacion presentada en los estudios revisados ha sido
analizada por diferentes investigadores, independientemente de la interpretacion de los autores
primarios. Ademas también hubiera sido idoneo poder distinguir en los discursos orginales
aquellos que se referian a personas cuidadoras mujeres y personas cuidadoras hombres, con el

fin de poder haber realizado una distincion de género en el analisis realizado.

Los hallazgos de esta metasintesis nos ayudan a entender como un familiar cuida de una
persona anciana dependiente y como evoluciona este cuidado hasta que la persona cuidadora
comienza a adaptarse a este rol. Conocer las fases del proceso de convertirse en persona

cuidadora resulta muy util para los profesionales de la salud para el 1 establecimiento de
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intervenciones adecuadas en cada fase con el fin de ayudar a las personas cuidadoras a

adaptarse a su nuevo rol.

Debido a que los primeros momentos del cuidado de un familiar mayor dependiente tienen en
comun una sucesion de cambios desencadenados después del diagnostico, lo que provoca
sentimientos de confusion, sufrimiento e incertidumbre, las intervenciones tempranas podrian
ser apropiadas como la informacion genérica sobre la enfermedad que ha llevado a la
dependencia de la persona mayor , las necesidades de atencidon durante los primeros momentos
del cuidado y la informacion sobre los recursos disponibles en esos momentos, con el objetivo
de tratar de aliviar los sentimientos de confusidon e incertidumbre que experimentan las
personas cuidadoras. Durante la segunda y tercera fase, las personas cuidadoras evaliian la
situacion de cuidado e implementan estrategias para adaptarse a la situacion de cuidado. En
este periodo, se necesitan intervenciones personalizadas para ayudar a las personas cuidadoras
a asumir su rol, implementar mejores estrategias de adaptacion y resolver las necesidades de

cuidado que les hayan surgido.
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CAPITULO 9:

CONCLUSIONES DE LA TESIS
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9.1 Conclusiones de la tesis doctoral

Ser persona cuidadora como su nombre indica, forma parte del “Ser”, de la naturaleza de las
personas; forma parte del instinto de conservacion de la especie humana y es algo que tenemos
potencialmente desde nuestro nacimiento, en el que ya requerimos cuidados para sobrevivir.
Que se desarrolle mas o menos este aspecto de la personalidad estard condicionado por la

experiencia de lo vivido en la interaccion con el entorno (Larban, 2010).

La forma en que se desarrolla la funcion de persona cuidadora estara influenciada por la forma
en que hemos sido cuidados. Basicamente nuestro comportamiento futuro sera un reflejo de
cémo hemos sido tratados, de los cuidados recibidos, de los no recibidos, y los que tendremos,

tanto en el aspecto de dar como de recibir (Larban, 2006).

La vida se encuentra repleta de diferentes procesos de transicion que se suceden, periodos que
suponen una adaptacion constante. Cada uno de ellos requiere tomar decisiones que afectan,
en mayor o menor medida, a todos los aspectos de la persona. Tomar la decision de hacerse
cargo de un familiar mayor dependiente es un acontecimiento que a menudo tiene lugar en un

breve periodo de tiempo, lo que exige una rapida adaptacion al nuevo rol.

Durante el proceso de convertirse en persona cuidadora, la identidad de ésta varia, el rol
familiar va desapareciendo a medida que las tareas de cuidado aumentan, se dificultan y
disminuye la privacidad de la persona dependiente, predominando en mayor medida el rol de
persona cuidadora y modificando la relacion existente entre el familiar y la persona que asume

su cuidado.
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Al principio del cuidado de un familiar dependiente es habitual que la persona cuidadora
experimente cambios que afectan a la mayoria de los aspectos de su vida, tales como las
responsabilidades que asumen y las actividades que deben realizar una vez que adquieren este
papel. Dado que tienen que cumplir con todas las tareas y satisfacer las necesidades que la
persona en situaciéon de dependencia no puede hacer por si misma, hay un aumento en sus
propias necesidades provocadas por la nueva situacion que afrontan. Todo esto conlleva
algunas consecuencias para la persona cuidadora, que suelen ser emocionales, familiares y
sociales. Dando lugar a una tltima fase donde se buscan estrategias que normalicen su situacion

y reduzcan el estrés.

A partir de los resultados de esta tesis, se puede describir un curso mas o menos tipico de las
personas que subitamente se convierten en cuidadoras familiares de mayores dependientes
derivado de la investigacion original y la metasintesis. Proponiendo asi un proceso de tres fases

(Figura 16):

1. Durante la primera fase “Asumir el papel de persona cuidadora”, una persona mayor es
autonoma hasta que un problema de salud le produce dependencia para realizar las
AVD, es ahi cuando un familiar decide asumir este cuidado de manera repentina, sin
preparacion previa y motivada por el contexto sociocultural que le rodea. Aun con el
rol de familiar, la persona cuidadora trata de aceptar el nuevo rol en el que se ve
inmersa. Aunque algunas de ellas muestren resistencia al cambio, asumen las nuevas
responsabilidades y tareas de cuidado del familiar mayor, ligadas a las necesidades
emergentes de su familiar. Todo ello les provoca una serie de cambios que afectan a
todos los aspectos de su vida y les causan sentimientos de confusion, incertidumbre y

sufrimiento.
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2. En la segunda fase “Empezar a darse cuenta”, la persona cuidadora ve el resultado de

3.

estos cambios producidos y comienza a darse cuenta de ello. Asi, se manifiestan
diversas repercusiones y consecuencias derivadas del cuidado del familiar mayor
dependiente, y afloran nuevas necesidades asociadas. Todo ello en su conjunto aumenta
la gama de emociones por las que va pasando la persona cuidadora. Durante esta fase
ésta evalta la situacion en la que se encuentra y realiza los cambios oportunos para
asumirla de mejor manera. Ya no se ve tanto a si misma como familiar de la persona

dependiente, sino como su cuidadora.

Durante la tercera fase del proceso “Implementacion de estrategias”, la persona
cuidadora comienza la asuncién de su rol como cuidadora, predominando éste por
encima del familiar. Se encarga de la implementacion de estrategias que favorecen la
asuncion y el desarrollo del cuidado como la busqueda de ayuda, la reorganizacion de
las relaciones y las estrategias para disminuir el estrés. Todo ello lleva a la persona
cuidadora a la conformacién de determinadas estrategias de afrontamiento del cuidado
de su familiar, y expectativas de futuro que se ven influenciadas por las circunstancias

en las que se ven envueltas en ese momento y los recursos que posean.
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Fase ll
Fase | Fase ll
; Comenzar a darse .
Asumir el rol Implementar estrategias
Sumir el ro cuenta p g
E
N
B
E _ : : ) .
R Motivaciones socio- Repercusiones y Estrategias para la normalizacién
M culturales consecuencias del cuidado
B Btisqueda de informacién y ayuda
E
D Cambios en la vida Necesidades emergentes Reorganizacién de relaciones Circunstancias
A y recursos
D Solucién de problemas
Nuevas responsabilidades Evaluacién de la situacién
v tareas Estrategias para disminuir el estrés
Incertidumbre y sufrimiento Expectativas de futuro

Figura 16: Proceso de convertirse en persona cuidadora familiar de un mayor dependiente. Fuente: Elaboracion propia

Resulta interesante destacar, como en estudios en diferentes paises, contemplan también tres
fases, pero culminan con el abandono del cuidado, institucionalizando a la persona dependiente
(Given y Given, 1991; Wilson, 1989), mientras que debido a nuestra idiosincrasia y al
pensamiento tradicional de abandono que prevalece en el nuestro, los cuidados se mantienen

habitualmente hasta el fallecimiento de la persona cuidada.

9.2 Limitaciones

En esta seccion se pretende poner de manifiesto las posibles limitaciones presentes en el
desarrollo de la tesis. Ademas de las limitaciones explicitas en cada investigacion (el estudio

original y la metasintesis), la principal limitacion encontrada ha sido la escasez de
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investigaciones que se asemejen a los objetivos especificos de la presente tesis, lo que ha

dificultado la comparacion y discusion de la misma.

9.3 Implicaciones para la practica asistencial

Esta tesis nos permite conocer mas profundamente la transicion al rol de persona cuidadora
con el fin de proponer un plan de atencion mas detallado, con intervenciones especificas
durante los primeros momentos del cuidado familiar, centradas en las experiencias iniciales de
este colectivo. Las intervenciones tempranas basadas en informacion genérica suelen ser
necesarias al comienzo del proceso para aliviar la incertidumbre, incluyendo informacion sobre
el tipo de recursos formales de ayuda que disponen, los cuales desconocen en muchos casos.
Dependiendo de la evaluacion de la situacion de cuidado se pueden implementar
intervenciones personalizadas para ayudar a las personas cuidadoras en la consolidacion de
estrategias adaptativas.

Segtin los resultados, en la primera fase del cuidado deberian adoptarse intervenciones precoces
y genéricas de tipo informativo que disminuyan la incertidumbre inherente a los cambios
acaecidos, a la informacion sobre la enfermedad y a las habilidades de cuidado oportunas. Para
ello se podrian realizar grupos de psicoeducacion a personas cuidadoras iniciales,
proporcionando informacion real y adecuada sobre la enfermedad, ensefiando a poner limites
a las exigencias de la persona dependiente, aconsejando estrategias que disminuyan la angustia
emocional, informando sobre los recursos comunitarios disponibles y proporcionando una
ayuda tangible por parte del profesional de enfermeria. Todo ello fomentaria, en mayor o
menor medida, la confianza de las personas cuidadoras y la disminucién de la ansiedad, por lo

que podrian hacer frente al cuidado de mejor manera posible y contribuiria a la disminucion de
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su aislamiento social (Fornés, 2003; Robinson, et al. 1998; Seal, et al. 2015; Zabalegui, et al.

2008).

Ademas, destacar la importancia de intervenciones tempranas en el ambito hospitalario, ya que
el personal de enfermeria es esencial para que la experiencia hospitalaria sea el comienzo de la
formacion y orientacion a las personas cuidadoras familiares. A partir de enfermeras bien
formadas, las personas cuidadoras familiares pueden comenzar a aprender la mejor manera de
dispensar cuidados y comprender las necesidades que les puede surgir a su familiar. Afiadir
también la importancia del colectivo de enfermeria, en el fomento de cuidadores masculinos,

involucrandoles de manera igualitaria en la tarea de cuidado (Comas D’ Argemir, 2016).

En la segunda fase se aconsejan intervenciones personalizadas focalizadas en problemas
concretos de adaptacion al nuevo rol. Asi por ejemplo, intervenciones centradas en la
adaptacion de las actividades a las capacidades de las personas, proporcionandoles formacion
especifica sobre simplificacion de tareas y modificacion del entorno, lo que contribuiria a la
disminucién de sobrecarga del cuidado durante el primer afio (Zabalegui, et al. 2008). Walsh
et al. (2004) desarrollé un consejo telefonico dirigido por el profesional de enfermeria a
personas cuidadoras familiares cada dos semanas durante 10 semanas, lo que mejoraba el

apoyo percibido por parte de este colectivo.

Durante la tercera fase podrian establecerse intervenciones personalizas centradas en aumentar
estrategias que disminuyan los efectos negativos y fomenten los aspectos positivos. Entre ellos
se sugieren terapias de pareja enfocadas a favorecer el vinculo entre la persona cuidadora y su
familiar (Johnson, 2002), o intervenciones individuales cortas (debido a la escasa

disponibilidad de tiempo de las personas cuidadoras familiares) llevadas a cabo por personal
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con buena formacion que pueda ofrecer habilidades especificas de afrontamiento, control y

solucion de sus problemas (Lopez y Crespo, 2007).

En la a experiencia del cuidado familiar en los primeros momentos participan una variedad de
dimensiones, algunas de las cuales pueden ser facilitadas mediante el apoyo e intervencion de

los profesionales de la salud en general y de forma especial por las enfermeras.

9.4 Recomendaciones para futuras investigaciones

En futuras lineas de investigacion se recomienda un muestreo mas heterogéneo e incluir
mayor diversidad tanto de perfiles de persona cuidadora, como de perfiles de la persona
mayor dependiente. Cabe destacar también, la falta de investigaciones sobre el tema en
nuestro pais, ya que son muy escasas las publicaciones existentes sobre ello. Por tal motivo,
se anima a los profesionales e investigadores de la salud que se planteen emprender estudios
que permitan profundizar en el conocimiento de los primeros momentos del cuidado familiar

a un mayor dependiente.

Asi mismo exponer, que esta investigacion se esta desarrollando aun y se pretende completar
por un lado, con la descripcion de las intervenciones que realizan las enfermeras que atienden
a las personas cuidadoras familiares iniciales, con el objetivo de observar hasta qué punto éstas
pueden ser adecuadas para las personas cuidadoras. Y por otro lado, con la opinidon de las
personas cuidadas en situacion de dependencia subita, ya que ello proporcionaria una vision

mas global del fenomeno dado.
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ANEXO 1: PRIMEROS MOMENTOS DEL CUIDADO: EL PROCESO DE

CONVERTIRSE EN CUIDADOR DE UN FAMILIAR MAYOR DEPENDIENTE
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Resumen

Titulo: Primeros momentos del cuidado: El proceso de convertirse en cuidador de un familiar
mayor dependiente

Objetivo: Describir el proceso inicial por el que pasan las personas que se convierten
inminentemente en cuidadores de algin familiar mayor en situacion de dependencia.

Disefio: Estudio cualitativo cuyo analisis se ha regido por los principios de la Teoria
Fundamentada.

Emplazamiento: El estudio se ha realizado en los Distritos Sanitarios de Jaén, durante 2015 y
2016 a nivel comunitario.

Participantes y/o contextos: La captacion se realizo mediante los enfermeros gestores de casos
de los Centros de Salud de cada distrito sanitario, los cuales localizaron participantes que
cumpliesen los criterios de inclusion y los invitaban a participar en el estudio.

Método: Se han llevado a cabo once entrevistas en profundidad a personas que llevan cuidando
menos de un afio a un familiar mayor con dependencia hasta la saturacion de la informacion.

Resultados: Tres fases han sido descritas durante este proceso. Una fase inicial de cambios, en
los que la persona cuidadora asume nuevas actividades; una segunda fase atestada de
emociones, en la que emergen necesidades y consecuencias en las personas cuidadoras; y una
tercera fase donde destaca la aceptacion como estrategia de afrontamiento y la incertidumbre
como expectativa de futuro.

Discusion: La descripcion de este proceso proporciona una mejor comprension de la experiencia
de convertirse en persona cuidadora familiar, con el fin de ayudar a los profesionales de la salud
a adaptar los planes de atencidn a esta situacion inicial.
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Abstract

Title: The first moments in the caring: The process of becoming caregiver of a dependent
elderly relative.

Aim: Describe the initial process through which people who imminently become caregivers of
an elderly relative in situation of dependency.

Design: Qualitative study whose analysis has been directed by Grounded Theory’ principles.

Location: This study was conducted in the Health Districts of Jaén, during 2015 and 2016 at the
community level.

Participants and / or contexts: The recruitment was done through managers of the Health
Centers of each health district, which located the participants who met the inclusion criteria and
invited them to participate in the study.

Method: We have developed eleven interviews to people who have been caring for less than a
year to an older relative with dependency, until saturation of the information.

Results: Three phases have been described during this process. An initial phase of changes, in
which the caregiver assumes new activities; a second phase full of emotions, in which the needs
and consequences emerge in caregivers; and a third phase that emphasizes acceptance as a
coping strategy and uncertainty as an expectation of the future.

Discussion: The description of this process provides a comprehensive understanding of the
experience of becoming a family caregiver, in order to help health professionals to adapt to the
plans of care for this initial situation.

Keywords: caregivers, family, qualitative research, initial, frail elderly, Grounded Theory.

Introduccion

La esperanza de vida de la poblacion espafiola se encuentra, tanto en hombres como en mujeres,
entre las mas altas de la Union Europea. En 2061 se estima que habra mas de 16 millones de
personas mayores de 65 afios (38,7% del total) (1).

El hecho de que se viva mas tiempo conlleva mayores probabilidades de sufrir enfermedades
cronicas e invalidantes (2) y por consiguiente un aumento en la necesidad de cuidados. El
sistema sanitario so6lo dispensa un 12% del tiempo de cuidado que consume un enfermo, y el
88% del tiempo restante se incluye en el trabajo doméstico y es desarrollado principalmente por
miembros de la familia (3). En la mayoria de las familias es una tnica persona la que asume la
mayor parte de la responsabilidad de los cuidados, siendo la mayor parte de estas personas
mujeres (hijas o esposas) entre 45 y 65 afios (4).

La forma de aparicion de la dependencia, sibita o paulatina, influye en la experiencia de
convertirse en una persona cuidadora familiar. En el caso de aparicion subita de la dependencia,
el proceso de transicion es mas impactante, produciéndose una serie de modificaciones en
diferentes ambitos de la vida de la persona cuidadora. Ademas, la investigacion muestra que la
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etapa inicial en el rol de cuidador es la mas estresante (5), especialmente cuando el familiar se
ha vuelto dependiente de repente. Cuidar a una persona con una enfermedad y/o discapacidad,
supone cambios importantes en la vida de la persona cuidadora (5,6). Los estudios sobre el
inicio del cuidado, ponen de manifiesto la existencia de aspectos que influyen en la labor
cuidadora, como por ejemplo las consecuencias del cuidado, las necesidades que surgen o los
motivos para el cuidado (7,8).

Durante el primer afio de cuidado, se produce el mayor nimero de cambios y consecuencias en
la vida de la persona cuidadora, a nivel fisico, emocional, social, laboral, econémico y familiar
(9). De ahi la importancia de estudiar esta situacion desde los primeros momentos (10).

Respecto de los motivos para el cuidado, éstos han sido estudiados por diferentes
investigadores, surgiendo tales como la tradicion, el carifio, la reciprocidad, la obligacion moral
o social o la falta de alternativas entre otros (11). Algunos de estos estudios han puesto de
manifiesto que los motivos pueden estar relacionados con las consecuencias del cuidado (8, 12).

Respecto de las necesidades de la persona cuidadora, son varias las identificadas en los
diferentes estudios. Entre ellas encontramos: los recursos, conocimientos, apoyo, descanso y
asesoramiento, destacando dichas necesidades sobre todo en las primeras etapas de cuidado (13,
14).

Diversas aproximaciones tedricas han intentado describir el proceso de transicion hacia el rol de
cuidador (15), si bien analizando aspectos puntuales del mismo.

La investigacion desarrollada hasta el momento adolece de la misma limitacion, ya que ofrece
una vision parcial del proceso y no profundiza en los aspectos que se ven alterados durante el
mismo ni en las diferentes fases que lo conforman (16- 19). El conocimiento y compresion en
profundidad de las vivencias, necesidades, consecuencias y motivaciones para la prestacion de
cuidados en la fase inicial de esta experiencia, nos permitira entender ¢ identificar las
dimensiones que participan en la construccion del rol de cuidador familiar, identificando las
diferentes fases que conforman el proceso de convertirse en cuidador y aportando conocimiento
sobre la atencion y apoyo necesarios en estos momentos decisivos para el bienestar de la
persona cuidadora y la persona dependiente.

Los objetivos de la investigacion son:

*  Describir y comprender las percepciones y vivencias que manifiestan las personas
cuidadoras familiares de mayores dependientes en los primeros momentos del cuidado
cuando un familiar se encuentra en situacion de dependencia de manera subita.

*  Proponer una explicacion sobre las dimensiones y factores, asi como de las fases que
participan en el proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor con
dependencia.
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Participantes y métodos

Disenio

Investigacion cualitativa fenomenoldgica basada en la metodologia de la Teoria Fundamentada
y desarrollada mediante entrevistas en profundidad a personas cuidadoras de familiares mayores
subitamente dependientes durante los afios 2015 y 2016 en la provincia de Jaén.

Muestra y participantes

Se llevo a cabo un muestreo no probabilistico teodrico, ya que acorde con los principios de la
Teoria Fundamentada se busca analizar casos significativos para la comprension del problema
hasta conseguir la saturacion de la informacion. En total se han entrevistado a 11 personas
cuidadoras familiares que se encontraban en su primer afio de su labor cuidadora (Tabla 1). El
perfil de las personas participantes se asemeja al del perfil de personas cuidadoras familiares de
nuestro entorno sociocultural, lo que facilité la saturacion de la informacion (20).

Las personas cuidadoras han sido localizadas a través de la base de datos de cuidadores
familiares de los Centros de Salud de los cuatro distritos sanitarios de la provincia de Jaén de
acuerdo a los siguientes criterios de inclusion: ser cuidador principal de un familiar mayor con
dependencia moderada, grave o total de acuerdo con el indice de Barthel (21), con menos de 12
meses en la labor cuidadora.

Analisis

Las entrevistas semiestructuradas se llevaron a cabo en el propio domicilio de la persona
cuidadora por una investigadora experimentada. Se utilizé un guidn de entrevista inicial que
incluia preguntas genéricas sobre: los cambios en su vida desde que su familiar enferm6 hasta
que se ha convertido en personas cuidadora, opinion sobre su labor cuidadora, qué le ha
supuesto el hecho de cuidar y como ha afectado a su vida y como se ve en el futuro. Se grabaron
mediante audio con el previo consentimiento informado de cada participante, con una duracion
de entre 45 y 90 minutos. Tras la recogida de la informacion se realizo la transcripcion literal de
dichas entrevistas, con sus memos correspondientes.

El analisis de la informacion se realizo segun el enfoque de la Teoria Fundamentada propuesto
por Glaser y Strauss (22), (Tabla 2), con la ayuda del software N-Vivo 8. Para favorecer la
credibilidad del estudio se realizé triangulacion en el analisis por dos investigadores diferentes
(23).
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Resultados y discusion

Tras el analisis realizado, se pone de manifiesto que cuando una persona presenta de forma
subita una enfermedad que genera dependencia, un miembro de la familia suele asumir los
cuidados que la persona requiere. El proceso que lleva a un familiar a convertirse en cuidador
pasa por diferentes fases, que van desde la incertidumbre y el desconocimiento, hasta la
adaptacion a la nueva situacion (Tabla 3).

Cambios en la vida de la persona cuidadora

El detonante de este proceso, es la situacion de dependencia de un familiar dando lugar a un
cambio brusco en la vida de la familia en su conjunto. Esta situacion afecta de forma
significativa a la persona dependiente y a la persona que dentro de la familia asume el cuidado
(Tabla 3).

Nuevas responsabilidades de cuidado

Esta nueva situacion supone que las personas cuidadoras tienen que asumir nuevas
responsabilidades y actividades dirigidas al cuidado de la persona dependiente. Normalmente
establecen una rutina diaria que va desde los cuidados basicos hasta el desarrollo de actividades
técnicas de mayor complejidad, a las que tienen que hacer frente sin preparacion previa.
Ademas de la supervision continua que conlleva el cuidado de estas personas durante los
primeros meses (Tabla 3).

Motivos por los que se asume el cuidado

Los motivos que llevan a las personas cuidadoras familiares a ejercer este rol son muy diversos,
y en muchas ocasiones se superponen varios, siendo el carifio y la obligacion filial o conyugal
los mas destacados. No obstante, otros motivos como la presion social, la gratificacion, el dar
ejemplo, el rechazo a la institucionalizacion, el respeto a la decision de la persona dependiente o
la disponibilidad en ese momento, también estan presentes (Tabla 3).

Sentimientos y emociones de la persona cuidadora

Durante el inicio del cuidado de un familiar mayor dependiente la persona cuidadora
experimenta una ingente cantidad de sentimientos y emociones: tristeza, sobrecarga,
impotencia, desesperacion, enfado y miedo al futuro entre otras. Aunque experimenten todo tipo
de emociones, tanto positivas como negativas, tienen en comun la constante preocupacion sobre
el estado de su familiar, aun incluso cuando no estan con ¢l (Tabla 3).
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Consecuencias del cuidado

Desarrollar la tarea de cuidado, supone a las personas cuidadoras familiares diversas
consecuencias, a menudo de caracter negativo, tales como: conflictos en la toma de decisiones
entre la familia, la afectacion tanto fisica como psicoldgica de la persona cuidadora y del resto
de los familiares, la restriccion de tiempo y espacio que supone el cuidado de un mayor
dependiente, la renuncia al puesto de trabajo remunerado por parte de la persona cuidadora,
dificultades economicas, y la sobrecarga que todas estas tareas ocasionan. No obstante, las
personas cuidadoras también manifiestan consecuencias positivas como la satisfaccion, la
gratitud o aprender a valorar las cosas (Tabla 4).

Necesidades de la persona cuidadora

La tarea de cuidado también provoca necesidades en la persona cuidadora. Destacan
necesidades de ayuda, ya sea por parte de otros familiares o por parte de servicios formales, de
descanso y de tiempo, de apoyo emocional, de instruccion en el cuidado, de relaciones
personales y de reconocimiento y agradecimiento por su labor de cuidado (Tabla 4).

Estrategias de afrontamiento

Las personas cuidadoras manifiestan que asumen el papel que les ha tocado porque hay que
afrontar los problemas y buscarles solucion, a pesar de las dificultades asociadas al estado del
familiar. Algunas personas cuidadoras responden frente a esta situacion negando la misma
(Tabla 5).

Circunstancias y recursos

Son diversas las circunstancias o recursos que pueden influir en el cuidado de una persona,
habiendo factores que dificulten el cuidado, y otros que lo faciliten. Entre las circunstancias que
dificultan la tarea del cuidado, se encuentra la economia familiar, el estado fisico y mental de la
persona mayor dependiente y el estado animico de la familia. Y entre las circunstancias o
recursos que mejoran la tarea del cuidado, encontramos el apoyo espiritual, la ayuda familiar, en
especial de los conyuges en el caso de cuidado filial, la suplencia familiar, la mejoria de la
persona dependiente o la ayuda de algin tipo de tratamiento como la medicacion para dormir
(Tabla 5).

Expectativas de futuro

Las expectativas de futuro para las personas cuidadoras suelen coincidir con una inicial
incertidumbre. Muchas personas cuidadoras muestran poca esperanza en el futuro, con la
creencia de que su familiar no va a mejorar y van a estar cuidando hasta que fallezca. Otras
mantienen su positividad basados en la mejoria del familiar y tienen mas esperanzas en el
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futuro. En el caso de las esposas, sus expectativas son aiin mas negativas, porque dada su edad y
circunstancias, piensan que ellas mismas pueden fallecer antes (Tabla 5).

A partir de los resultados de nuestra investigacion se puede proponer una explicacion del
proceso de convertirse en persona cuidadora familiar de manera repentina, constituido por tres
fases (Figura 1).

La experiencia de cuidado se identifica como un proceso de transicion y adaptacion (16, 18, 24).
Pereira y colaboradores (16), en su estudio sobre cuidadores iniciales de manera stbita en
Portugal, coincide con nuestros resultados en que el inicio del cuidado esta caracterizado por la
preocupacion e incertidumbre derivadas de la asuncion de nuevas responsabilidades por parte de
las personas cuidadoras familiares. Ademas, diversas revisiones cualitativas (18, 24) también
apoyan los resultados de este estudio al describir un proceso que va desde una primera situacion
de cambio de la dindmica normal de la familia, hasta una fase de aceptacion donde las personas
cuidadoras adoptan una nueva normalidad. No obstante, las investigaciones que lo abordan
como tal, no secuencian las fases de este proceso, lo que pone de manifiesto la necesidad de este
tipo de investigaciones.

En la primera fase se inicia el cambio en el rol de la persona que asumira los cuidados, a partir
de un suceso inesperado: la enfermedad de su familiar. Los cambios producidos durante la
primera fase del cuidado también han sido identificados en otros estudios sobre los primeros
momentos del cuidado familiar de personas con cancer, demencia y dafio cerebral (25, 26, 27).
Estos cambios se producen tras la aparicion de la enfermedad o su diagnostico (18, 25),
conducidos por la alta demanda de cuidados de la persona dependiente. Indistintamente de la
patologia del familiar dependiente, la persona cuidadora familiar debe asumir nuevas
actividades de cuidado que también han sido identificadas en distintas revisiones sistematicas
internacionales (27, 28, 29). La asuncion de este nuevo rol viene determinada por diversas
motivaciones, relacionadas con el contexto sociocultural que rodea a la persona cuidadora
(11,12).

La segunda fase del proceso se acompaiia por un abanico amplio de sentimientos que van desde
la incertidumbre hasta el sufrimiento (18, 19). La revisién de Martin y colaboradores (28),
basada en pacientes terminales en casa, encontr6 también la presencia de estos sentimientos
durante esta etapa, lo que pone de manifiesto el desajuste emocional que causan ambas
situaciones. Las repercusiones de la tarea de cuidado sobre la persona cuidadora familiar y las
necesidades que les surgen durante este proceso aparecen igualmente en la segunda fase,
coincidiendo con lo descrito por otros estudios sobre los primeros momentos del cuidado tras el
alta hospitalaria después de un ACV (7).

En la ultima fase del proceso, se establece un estado de normalizacion en el que la persona
cuidadora se autopercibe como tal y desarrolla estrategias de afrontamiento y expectativas de
futuro que se ven influenciadas por los recursos y circunstancias que rodean a la familia en ese
momento. Hallazgos similares fueron encontrados por el estudio tedrico de Montgomery (15),
en estudios sobre enfermedades cronicas (17, 28) y en revisiones cualitativas (18, 24), lo que
evidencia la existencia de esta tapa de adaptacion y normalizacion condicionada por factores
externos. Son pocos los estudios que se centran en las estrategias de afrontamiento en el inicio
del cuidado, siendo Huang y Peng (29) en personas cuidadoras familiares de Taiwan los que
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muestran estrategias similares a nuestros resultados, entre las que destacan el afrontamiento
activo y la evitacion del problema. En relacion a las expectativas de futuro, al igual que nuestros
resultados, la incertidumbre destaca en los primeros momentos del cuidado (28, 30). Parece ser
que en los casos en los que se prevé una mayor duracion de la dependencia, las personas
cuidadores muestran expectativas relacionadas con mantener el cuidado hasta el mismo
momento del fallecimiento de su familiar. Ademas, nuestros resultados parecen apuntar hacia la
existencia de diferencias en cuanto a las expectativas entre hombres y mujeres cuidadoras por lo
que seria necesario la realizacion de estudios sobre este tema con perspectiva de género. Las
circunstancias y recursos disponibles condicionan las estrategias de afrontamiento y las
expectativas. Turner y colaboradores (30) denominan a esta categoria como “barreras y
facilitadores”, aunque no expone ningtn facilitador al respecto.

Conclusiones, utilidad y limitaciones

El perfil de los informantes incluidos en el estudio nos ha llevado a describir un curso tipico del
proceso de convertirse en persona cuidadora familiar. A pesar de que la muestra del estudio se
ajustaba al perfil habitual de personas cuidadoras familiares, seria necesario nuevas
investigaciones en las que se incluyan muestras mas heterogéneas que aporten una mayor
variabilidad de la informacion, lo que permitiria perfilar de forma mas especifica el
conocimiento de este proceso.

Conocer en profundidad las vivencias de las personas que se convierten en cuidadoras de
manera inminente permite a los profesionales sanitarios establecer intervenciones adecuadas a
cada persona cuidadora familiar. Segin nuestros resultados, en la primera fase del cuidado
deberian adoptarse intervenciones precoces y genéricas de tipo informativo que disminuyan la
incertidumbre inherente a los cambios acaecidos, y en la segunda y tercer fase, intervenciones
personalizadas focalizadas en problemas concretos de adaptacion al nuevo rol. Ademas,
describir los componentes que conforman el proceso inicial de convertirse en persona cuidadora
familiar, ayuda a este colectivo a identificar su vivencia, con el fin de disminuir los efectos
negativos que conlleva este proceso de cuidado y fomentar los aspectos positivos del mismo.
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Figura 1: Proceso de convertirse en persona cuidadora familiar
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Denominacién
Cuidadora 1 (C1)
Cuidadora 2 (C2)
Cuidadora 3 (C3)
Cuidadora 4 (C4)
Cuidadora 5 (C5)
Cuidadora 6 (C6)
Cuidadora 7 (C7)
Cuidadora 8 (C8)
Cuidadora 9 (C9)
Cuidador 10 (C10)
Cuidadora 11 (C11)

Parentesco
Nuera
Hija
Hija
Hija
Hija
Hija
Hija
Hija
Esposa
Hijo
Hija

Edad
42 aios
40 afos
42 afos
58 afios
45 aios
39 afios
53 afios
36 afios
80 afios
53 afios
55 afios

Patologia familiar dependiente
Accidente Cerebro Vascular (ACV)
ACV
ACV
Demencia senil
ACV
Traumatismo Craneo Encefalico
Sepsis
Intervencion quirurgica (Cancer de colon)
ACV
ACV
ACV

Tabla 1: Descripcion de los participantes
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Proceso de Analisis

*  Serealizo la transcripcion literal de cada entrevista por la misma investigadora que habia
realizado las entrevistas con el fin de captar la maxima informacion y obtener la mayor
exactitud posible.

*  En primer lugar se llevo a cabo un microanalisis de la informacion con una inicial
codificacion abierta, de la cual surgieron codigos sobre los cambios en la vida de las personas
cuidadoras.

*  Seguidamente se desarrolld la codificacion selectiva, para integrar y refinar categorias como
“consecuencias del cuidado” o “necesidades de la persona cuidadora”; y la codificacion
teodrica, para establecer las conexiones entre categorias como las “circunstancias y recursos” y
las “estrategias de afrontamiento”.

*  Entodo el proceso de analisis se utilizo6 el método comparativo constante, con la
identificacion de similitudes y diferencias.

*  Durante la codificacion y la categorizacion de la informacion, se usaron memos, que ayudaron
para la formacion de la posible aproximacion teorica.

*  El muestreo tedrico se uso para afiadir participantes hasta que se describiera la informacion
que se pretendia buscar en su totalidad.

Tabla 2: Proceso de Analisis
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Categoria

Fases del
cuidado

Cambios

Nuevas
actividades

Motivos

Sentimientos y
emociones

Discursos de los participantes

“Tiene diferentes etapas, van cambiando y cada etapa tiene sus cosas buenas y sus
cosas malas, es como to. Lo que tienes que ir es amoldandote y adaptandote como
puedas a cada situacion” C8

“Al principio fatal, fatal en el sentido en el que no sabias ni como habia quedao, tu
velas que no conocia a nadie, que no podia comer, que no podia hablar, que no
podia...Entonces eso es una (...) una incertidumbre, una desesperacion, una cosa de
no... saber como te iba a cambiar y claro, conforme vas viendo que ella va
cambiando, que ti puedes ir haciéndole mejor las cosas, que... que tu puedes ir
mejor adaptandote a ella, pues vas mejor, claro” C6

“Porque al principio se te hace una montania” C5

“Son muchas cosas. Es una tortilla que se ha vuelto y ya estd (...) el golpe ha sido
exagerado” C6

“Es que... Nosotros de no saber nada, porque siempre han estao buenos... venirnos
esto... Nos hundio” C2

“En intensidad, cuando mi padre lo operaron era asi, todos los dias, y las 24 horas.
Es que ni fines de semana, es que era todo parejo”. C8

“Si es que no puedo moverme de aqui. Son las 24 horas (2) aqui metia”. C9

“La semana que te toca pues bajas y estas... La comida de la semana y le
preparamos la comida de la semana, si necesitas ir a comprar, si necesitas ir al
meédico, si necesita hacerle un andalisis, si necesitas ir a la farmacia (...) El azucar, /
moverla, las posiciones... To. / La prueba del azucar, la tension” C1

“Por el carifio que le tengo, y porque hace veinte afios que la conozco, entonces se
ha portao muy bien” Cl

“Yo creo que era mi obligacion. Me parece a mi (...) creo que es mi obligacion como
hija, no? Qué menos”C7

“Bueno pues porque estaba de baja. Y como estaba de baja tenia disponibilidad. Si
hubiera estado trabajando no hubiera podido” C10

“Si, y te acuerdas mucho de como era antes y de lo que haciais, cuando la ves aht
sentd y a lo mejor tristona piensas: “Qué pena, con lo que ella era” Que si, claro
que si. No son molestos, es tristeza, es pena, es...” C6

“Hombre a mi me viene muy pesao... Es duro, muy duro! Que yo de que me diga
como estaba yo ((sollozo)) se me callo en mundo encima ((sollozo))” C9

“Bueno en parte me siento bien viéndolos bien a ellos, porque veo que, intento que
no les falte de na”. C8

Tabla 3: Discursos de los participantes




Categoria Discursos de los participantes

Consecuencias ~ “Si: y te quema, te quema. Porque te quema, asi de dia y de noche, te quema” C4
del cuidado
“Bueno en mi trabajo...Trabajar...De hecho, yo trabajaba en una guarderia y
tambien... lo dejé...” C6

“Y yo tengo la espalda hecha una mierda, y tengo que ir al fisio, y tengo las dos
rodillas que me duelen pa morirme... Me pongo nerviosa, me da dierreas” C8

“No tengo tiempo. No yo es el tiempo porque tengo mi casa (...) Yo llego a casa y
tengo que barrer, tengo que fregar, tengo que poner lavadoras, tengo que planchar,
tengo que... maquinar aquella, maquinar las comidas de esta, comprar, claro... a
ver todavia es un poco la carga psicologica de manejar una casa” C11

“Las buenas la satisfaccion, la satisfaccion de ver como ella mejorando cada dia, y
que esta cada dia un poquito mejor y esa es la positiva” C10

Necesidades “Sobretodo ayuda, que hace falta mas que otra cosa” C7

“Ahora a estas ultimas noches con la pastilla, si ha dormio mds / La he visto yo mas
tranquila /'Y por lo menos he dormio, he dormio jdos horas seguidas! / O tres horas
seguidas! Pero: el mes pasao fue horrible, horrible, horrible” C4

“Es tiempo, tiempo, tiempo es lo que te falta, a ti, pa ti misma. No tienes. Tu el poco
tiempo, si él necesita tiempo lo sacas. Aunque sea poco, pero se lo dedicas, o al
marido. Pero tu eres la que no tienes tiempo” C5

Tabla 4: Discursos de los participantes
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Categoria

Estrategias de
afrontamiento

Circunstancias
y/o recursos

Expectativas
de futuro

Discursos de los participantes

“Yo sigo palante con to. Yo no: El que quiere puede y el que no quiere son tos pegas.
Ya esta, punto. Que hay que hacer las cosas, pues hay que hacerlas. Que tengo que
estar alli una semana pues tengo que estar. Que he estao un mes, pues he estao un
mes. Y ya esta:” C4

“E: ;Como afrontas los problemas normalmente? C: Pues como hay que
afrontarlos, cabeza y pa lante, y a ver qué soluciones podemos hacer y esto hay que
apechugar y no queda otra” C8

“Al principio fue un palo / Pero ya te vas dando, te vas haciendo la idea de: puf. Que
tienes que asumirla. Si es que tienes que asumirla porque si no jno vives!” Cl

“Si se pone nervioso, nervioso, levantarlo, no poder sujetarlo, hacerse caca... y
orinarse y no poder doblarlo, te tira a ti. Eso fue cuando vinimos del hospital (...) Se
orino encima de mi, a mi hermana se le hizo caca encima de ella, bueno...
Insoportable. Esos fueron los peores dias que pasamos” C5

“Pero si creo en Dios, y tanto que creo. Claro que lo creo, y que me estd ayudando
porque yo de la manera que soy y la fuerza que he echado, a mi alguien me tiene que
estar ayudando. Eso no es normal en mi” C6

“Su hermana (enfermera del CdS), luego una prima mia que es también... médico...
pues al principio el teléfono...E: OS guia por tos los laos. C: Si. Nos fue orientando
en todo lo que necesitabamos. Es que si no... teniamos que ir nosotras solas, ibamos
perdias y claro ella nos fue abriendo” C3

“E: ;Como os veis en vuestro futuro? C: (con tono apocado) Igual que el presente la
verdad, yo ahora mismo, lo vemos... El dia a dia, si es que nosotras no podemos
planificar nada de como va ser maiiana, nada mas que... es que... conforme...” C2

“E: ;Como ve su futuro? C: Yo lo veo mal. Si se... curara, a lo mejor...diria: “pues
esto lo he hecho yo mal” si su cabeza... tira adelanta, porque si no, no. Cuando Dios
quiera E: ;Hasta que le pase algo a él? C: Claro. O a mi” C9

“Yo vivo para eso. Yo estoy segura que esto no es permanente. Vamos que si yo
supiera que esto era para toda la vida estaria hundia, pero es que pienso, pido y
estoy segura que esto va a ser a corto plazo. Hombre también porque la evolucion la
veo bien. Si no hay... complicacion... Yo vivo porque es algo provisional. Prefiero
pensar que es algo provisional” C11

Tabla 5: Discursos de los participantes
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Lo que se sabe sobre el tema

La familia es un soporte basico en el cuidado de los mayores en situacion de
dependencia. La asuncion de este rol repentinamente supone para la persona
cuidadora numerosos cambios en su vida. Son escasos los estudios que abordan el
proceso inicial por el que pasa la persona cuidadora familiar en el inicio del
cuidado de un mayor dependiente.

Qué aporta este estudio

El proceso de convertirse en persona cuidadora se inicia con cambios significativos
que provocan desde sufrimiento hasta incertidumbre y producen consecuencias y
necesidades que disturban la vida del cuidador hasta la aceptacion de la situacion.
Los profesionales deben realizar intervenciones en concordancia con cada fase para
facilitar la adopcion de este rol y tratar de solucionar los problemas que se le
planteen.
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Abstract

Background: The family often takes care of an elderly person who suddenly becomes dependent.
This affects the caregivers’ lives greatly and in different aspects. The aim of this study was to explore
the initial experiences, during the first year of care, of persons who suddenly become carers for

elderly dependent relatives.

Methods: A search in the main health databases and a metasynthesis of qualitative research were

conducted including 16 articles.

Results: Three categories were developed to explain the process of becoming a carer: ‘taking on the
role’ (life changes, uncertainty and confusion, and acceptance or resistance); ‘beginning to realize’
(new needs, impact, and appraisal); and ‘implementing strategies’ (seeking help and self-learning,
reordering family and social relationships, solving problems, and devising strategies to decrease

negative emotions and stress).

Conclusions: The synthesis provides a comprehensive understanding of the experience of becoming

a carer in order to help health-care professionals to adapt care plans to this situation.

Keywords: family carer, qualitative, metasynthesis, initial, elderly dependent
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Background

The world population has been experiencing a growth in the numbers of older people since the mid-
twentieth century, a trend which will no doubt consolidate during the twenty-first century (1). This
increase in life expectancy is one of the greatest human achievements of recent times, but the fact
of living longer carries the likelihood of suffering chronic and disabling diseases with increasing

disability and handicap (1).

At present, the responses of public authorities to the issue of dependency are insufficient or non-
existent. As a result, family and friends — and especially women — are mitigating this shortcoming
(2).Thus, the figure of the family carer appears, as ‘a non-professional person who provides primary
assistance with activities of daily living, either in part or in whole, towards a dependent person in

his/her immediate circle’ (2).

Taking care of a dependent person involves changes and the assumption of new responsibilities by
the carers that alter their lives significantly. They have to deal with activities of daily living that prior
to assuming this role they would not have had to do (3). For such carers many aspects of their
physical and mental health as well as their social and family lives are affected negatively by their
caring role (4), causing them problems with their physical health, relationships, personal well-being,

and finances (5, 6).

The pathologies that generate dependency can appear progressively or suddenly, drastically
affecting the life of the carer who takes care of his or her dependent relative (7). Thus, there are
diseases where the adaptation process is made easier by the smooth and gradual onset of the
disease, and others in which the onset is abrupt or acute, which implies an immediate adoption of
the task of caring (8). Logically, acute-onset diseases will bring a more sudden change for those who
are in charge of caring for their family members. In this process of change, several aspects are

involved, among which are the needs, expectations, consequences, and feelings of family carers (7).
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Research shows that the initial stage is the worst, especially when the relative has become

dependent suddenly (9).

Helping carers to adapt to their role may diminish the negative consequences of care (10, 11). In
order to help in this adaptation with the right carers’ interventions, it is essential to know the

process and characteristics that surround this change.

There are few studies that attempt to clarify the phases that a person goes through as a family carer
at the beginning of her or his carer role and those that do are theoretical reflections (12, 13) or they

are focus on specific issues and specific areas (14, 15, 16, 17).

Thus, we have perceived a need for a generic reinterpretation of the process of taking on the carer
role. The knowledge and in-depth and holistic understanding of the carers’ experiences in the early
stages will allow us to understand and identify the elements and dimensions involved in the process
of becoming a family carer. With this, health-care professionals could be better informed and offer
interventions better adapted to the situation faced by carers at the beginning of their caring role,

ensuring the well-being of the carer and, therefore, that of the care recipient also.

Because there are several qualitative studies analysing in depth the beginning of the caring role, we
decided to conduct a qualitative metasynthesis in order to expand the transferability of the results

from this research.

Methods

Aim, Design, Setting, and Sample

The aim of this metasynthesis was to explore the experiences during the early stages of a person

becoming the carer of an elderly dependent relative who has experienced an acute illness suddenly.
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The specific aims were to identify qualitative research in this area, and through synthesis of the

study findings, describe the characteristics and the process of becoming a carer.

We present a qualitative metasynthesis, following the procedures of Sandelowski and Barroso (18).
We examined the study findings using constant comparative analysis, and coded, compared, and
sorted conceptual categories, attempting to interpret each category in relation to each other across

studies.

To identify qualitative studies, we formulated a comprehensive four-stage search from January 2014
to April 2014, to find all relevant studies, using a multifaceted search strategy with several search

strings (Table 1).

Table 1

Search strings

Keyword (Title + Abstract)
(transition* or becom* or new*) and (caregiver® or carer*)

(transition* or becom* or new*) and (caregiver* or carer*) and qualitati* not child*

The nine databases searched were: Medline, CINAHL, IME-Biomedicina, (ISI) Current Contents
Connect, PsycINFO, Cochrane, CUIDEN, PubMed, and Scopus. We also performed a search using
Google Scholar to identify any relevant studies. In addition, we undertook a search of grey literature

using the sites: Grey Literature Report and Open Grey.

First, an initial general search using preliminary keywords was undertaken. Alternative spellings and
usage were also used. After that, a qualitative study filter and another filter to reject studies about
care for children were used to be more specific in the second stage (because there are so many

quantitative research studies and many of them refer to care for children). In each search a
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combination of subject headings, keywords, and title words were used, and search strategies were

modified depending on the database and the controlled vocabularies available.

In the third stage, we analysed the titles and abstracts of all the relevant studies found, and those
appropriate for the metasynthesis were identified based on the inclusion criteria. Inclusion criteria
for the metasynthesis were: (a) carer suddenly responsible for a dependent elderly relative because
a health problem incident has generated dependency; (b) new primary carer who has been caring
for less than one year; (c) research using qualitative methodology. Studies published in any country

or language were included.

Finally, we searched manually the bibliographies of the selected articles to capture relevant research

articles that fell outside the identified search terms utilised.

Procedures

In total, 2750 citations were collected of which 2399 were deleted by the filters and 24 were deleted
for duplication. After checking titles and abstracts, based upon the inclusion criteria, we included 13
articles. Three additional articles were located from searching the bibliographies of these articles
(Figure 1). Of the 16, one article was written in Portuguese but had translations in English and
Spanish. The others were all written in English. Geographically, five of the articles were from the
United States, two from South America (Brazil), five from Europe (Italy, Scotland, England, and

Portugal), two from Asia (China), and two from Australia.

The different methodological approaches found were: (a) phenomenological design (two works); (b)
content analysis (one); (c) thematic content (three); (d) ethnographic design (one); (e) grounded
theory (two); (f) constant comparative analyses (two); (g) theory based on data (one); (h) Van

Manen’s approach (one); and (i) method used not specified (three) (Table 2).
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Participants

In total, we analysed testimonies of 351 family carers. Most carers were women (76%), usually wives
and daughters, of various nationalities and with an average age of approximately 50 years. The
people cared for were dependent elderly persons (average age of 71 years), with different types of

health conditions: stroke, cancer, hip fracture, brain injury, accident, and transplant.

Quality Appraisal

According to Sandelowski and Barroso (18), although quality should not be a criterion used to
exclude studies, it should be included in the comparative analysis of the design features of each
study. For this, we used the Critical Appraisal Skills Programme — Qualitative (CASP) (19), following a
prescriptive and comprehensive checklist appropriate in metasynthesis (20). CASP guidance consists
of 10 questions relating to rigour and relevance. The first two questions are screening questions (yes
or no questions) and can be answered quickly. If the answer to both is ‘yes’, it is worth proceeding
with the remaining questions, and the other eight are about the research design, data collection and
analysis, ethics, reflexivity, and implications of qualitative studies. CASP establishes an assessment
scoring system of 1 to 3, with one point as the lowest score (the research does not explain the

question), and three points the highest (the article extensively justified and explained the issue).

For the 16 articles included, the range of CASP score was 13—23, the mean was 18.13 with a standard

deviation of 2.63.

Data Analysis

In the analysis, we carried out a dynamic and iterative process of thinking, interpreting, theorising,
and reflecting; the information was extracted, aggregated, and interpreted, and the findings were
synthesised (18). The findings from the articles were entered into NVIVO 8 software, and the

synthesis was guided by a grounded theory approach (21). Finally, and to understand the issue in-
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depth, we reinterpreted the categories in a metasynthesis, using constant comparative analysis and

conceptualisation.

Validity

As suggested by Sandelowski and Barroso (18), various procedures are directed towards enhancing
the descriptive, interpretive, theoretical, and pragmatic validity of research integrations. Descriptive
validity was maintained by the identification of all the relevant research, and the accurate
identification and characterisation of information from each article included in the study, as well as a
CASP quality score allocated by the research team. Interpretive validity was maintained by the team
members checking the findings of the studies individually. It refers to the full and fair representation

of actors’ understandings or points of view, through consensus.

Results

Following the analysis, three categories appeared involving the process of becoming a carer: ‘Taking
on the role’ (including life changes, carers’ uncertainty and confusion, and carers’ acceptance or
resistance); ‘beginning to realise’ (including carers’ new needs, impact, and appraisal), and
‘implementing strategies’ (including seeking help and self-learning, reordering family and social
relationships, solving problems, and devising strategies to decrease negative emotions and stress)

(Figure 2).

Taking On the Role

Carers feel an initial shock associated with the disease and disability of their relatives, so that their

lives are turned upside down due to the changes associated with becoming a carer.
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Life changes. The changes in the lives of carers when they face an imminent situation of dependence
of a family member are very large, since in most cases the dependent person has hitherto led an
autonomous life and now, due to an illness or acute problem, suddenly finds him- or herself in a
situation of dependence. The carer must then leave his or her life aside and almost exclusively care
for their relative. Normally, as the carers exercise their role, their daily activities are multiplied. As a

result, careers have to cope with a huge amount of new responsibilities related to care.

‘This cancer has been a total disruption of my life. Your whole life changes in 24 hours.” (22).

‘Everybody’s life changed after the stroke, because he can’t walk, can’t talk, because of
everything, because everything changes, the change comes, it comes along with the stroke, it

comes with the dependence.’ (23).

‘If I already did lots of things for him, now I do it all! | solve problems like buying food for the
animals, obtained cattle documentation and those kinds of things. So | took charge. | mean,

in addition to everything else | used to do, | had to take on those extra responsibilities.’(24).

Uncertainty and confusion. The carers’ burden is increased as a result of all the activities they have
to perform, causing them many to experience feelings such as: concern about the situation of care
they must assume; the suffering of seeing the discomfort of the relative; impotence at not being
able to do more; and mainly the uncertainty, because of the fear of what might happen to the

relative, not knowing how to deal with problems, and not knowing what to expect in the future.

‘They just don’t know—that is what is quite scary, it is the unknown. You just don’t know

what it is going to be like in a year’s time... because... everybody is just so different.” (25).

‘Dealing with the pain and watching the person suffer, for me was absolutely excruciating.’

(26).

Acceptance or resistance. Given all the problems and needs that family carers have, they show

different ways of tackling all the changes that have taken place since they began caring for their
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relatives. Among these ways that can be adopted of tackling the issue, we find generally acceptance

of or resistance to the care situation.

‘I now have accepted this new situation and | feel I've got the strength to go on. | now have

the strength that | hadn’t had before.” (27).

‘You have to put up a barrier. | sort of just try to look at it as if it’s not my husband.’ ‘Learning

to separate yourself from the patient. You get so emotionally involved.’ (26).

Beginning to Realize

Carers’ impact. Carers experience many consequences arising from the care of a dependent relative
and the changes in their lives. They have no time for themselves; in fact, they cannot do the same
activities they did previously, which affects their leisure and their family life. They may not have
enough time even to sleep, because of worry or because of the round-the-clock-care needs of the
dependent person. Some carers have to leave their job to care of their relative, so their finances are

also negatively affected.

Their social life is largely non-existent because they have to spend so much time taking care of their
relative. Moreover, relationships between the dependent family member and the carer’s nuclear
family are affected in this situation, especially in the early stages, because loss of privacy for the

family or couple can cause family conflict.

The objective burden is increased too, as a result of all the activities the carer has to perform.

‘The impact is this! It’s very painful ... the changes in the family relationships in how her

children and grandchildren relate to her, after the stroke...” (23).

‘I have been diagnosed with anxiety. | am nervous and get angry easily. The stress comes
from inside myself and causes me to feel tremendous tension. This is a difficult time for me.’

(28).
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‘I really don’t have any friends or anyone to do anything with.” (29).

New needs. The results of the analysis of these articles show that one of the major needs for carers
is the need for time and help. It is very difficult to balance the caring with their other responsibilities,
and for this reason they express their need for time as an important problem and nobody helps
them. In addition, the need for information, training, and the skills to perform the task of care is
reflected in their requests to the medical staff. They do not feel themselves sufficiently prepared to
take care of their relative with all the problems that the patient could have. Carers complain too of
the need for financial resources, because caring for a dependent person entails many expenses and

the carer is often not in employment, or has had to leave their job.

‘Il feel like | am in a room with thousands of people and | am screaming out and no one is

hearing me.” (30).

‘We would like to know how ill she is; | think the hospital should give us a card and state
what kind of disease the patient has, how well the disease has been treated, and whether

there are any risks left, so the family can know what to expect.” (31).

‘I’'ve got a works pension and thanks to my works pension, it has left us 1 over the limit [for
financial assistance]. So that’s me penalised? It makes you wonder if it’s worthwhile working

all your days and going into a pension scheme.’ (32).

Appraisal. According to Lazarus and Folkman (33), appraisal is a process by which a person evaluates
the situation and makes changes in his or her behaviours or skills needed to cope with the stressful
situation. In this case, carers generally feel they cannot cope with this task properly and need help in

their roles.

Mrs J described a marked deterioration in Mr J in the seven weeks following discharge. She
became very upset and sobbed on the phone. She felt they were not able to cope any longer.

(34).
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‘He actually came out sooner than I thought. I was nowhere near ready. I didn't get any preparation

[for caring].’ (35).

‘It really battered me around... it really wears you down. | couldn’t cope | had to get out...I'm

tired of it.” (36).

Implementing Strategies

After assuming the role of carer and beginning to realise the consequences, carers try to adopt

certain strategies that make this task of care more bearable for them.

Seeking help and self-learning. Among these strategies adopted, carers try to learn about the
disease that affects their family and the dispensing of care required, thus seeking both formal and

family help, and the try to learn care skills.

‘I started reading a lot about what to expect . . . so I tried to understand what she is going
to be changing into’ (25).

‘It would be nice if the nurse could spend a couple of minutes just to speak to me... instead of
me having to find the information out for myself. | would have preferred someone to have

come and told me and not have to ask.’ (35).

Reordering family and social relationships. As stated earlier, one of the consequences of taking on
the carer role is the changing of their social and family relationships, so that carers seek to

reorganise these relationships to normalise the situation.

‘It was hard to start with but now it is sort of getting into a routine so unless suddenly
something goes wrong... everyone has some sort of job, so we all do that—the brother and
sister, the other sister and my brothers.’ (25).

‘[ think that we re calming down, I can feel this too, I myself am much calmer! But I still think
the insecurity affects us because it’s all very new, you know? However, I feel, like my sisters,

that we 're restructuring...it’s because time is passing.’ (23).
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Solving problems. Following trying to normalise the situation of care, carers may adopt coping

strategies focused on solving problems.

‘[ think that every time we get a little bit further away, it makes us more secure. It is like
dangerous waters and we are gradually sailing out of them.’ (25).

Strategies to decrease negative emotions and stress. Finally, in the process of becoming a carer, the
carers pursue a reduction of the negative effects by trying to take on care strategies to maintain

emotional positivity and lower stress levels.

‘One thing that — whatever happens, | always say that it is [the] best. Better. God never

wants to harm you, it is your destiny. And there is always something positive — good.” (25).

Discussion

There is no article that indicates the generic phases through which a carer passes to take care
of a dependent family suffering an acute-onset illness, but we found articles that describe
stages of this transition in dementia (14, 16, 17), a research about the stages to cohabitation
(15), the process of adaptation to dependency in older adults and their families (37), some
theoretical approaches (12), and another review about family care in terminally ill patients
(38). Firbank and Johnson (15), examine the paths that lead elderly people and their family
carers to cohabiting. Bunn et al. (14) evaluate the qualitative evidence about how people
accommodate and adapt to the diagnosis of dementia and its immediate consequences. Prorok
et al. (17) try to understand the health-care experience of people with dementia and their
carers. Gibbons et al. (16) try to understand the experience of family carers during the
liminality phase. Finally, Martin et al. (38) reveal the experience of family carers who are
caring for a terminally ill patient in their home. The results of these investigations coincide

roughly with our results, so that Firbank and Johnson (15), Bunn et al. (14), Gibbons et al.
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(16), and Martin et al.(38) first identified a health event that causes some kind of dependency
in a family, which means that a family member takes over care, hence after diagnosis the

stage of change begins.

A common event in all phases of research dedicated to the process of becoming a carer is the
changes. Bunn et al. (14) and Moreno-Camara et al. (10) describe these changes, like the
present research, during the first phase of care, when the family has been diagnosed with
dementia and begins with a succession of changes that interfere with all areas of the lives of
the carer, and to which they must adapt. Gibbons et al. (16), speaks about a pivotal event
(disability or illness) in the pre-liminal phase that turns the lives of carers upside down and
causes changes in the intermediate stage of care; in particular they highlight social changes.
Prorok et al. (17) agree with our results in identifying the confusion and uncertainty early in
the process, and identify changes in the last phase of the start of care, in which the carer must
live with these changes. Changes are also a constant in most of the research on the early

stages of care (8, 38, 39, 40, 41, 42, 43).

In this first phase of assuming the role of carer, a range of emotions experienced by carers
will accompany the changes, highlighting the uncertainty and suffering that coincide with
those expressed by Gibbons et al. (16) in the liminal and post-liminal phase in her research
about the beginning of caring, and Moreno et al. (10). These emotions they have also

consistently surfaced in several investigations and reviews about the beginning stage of care

(43, 44).

In the second stage, carers begin to realise their new role. In this way, new needs arise
associated with the care of their relative and they start to experience the consequences of
exercising this role. The results of this metasynthesis resemble those found in Prorok’s article

(17), which identifies the need for information during the early stages of care, Bunn’s article
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(14), which also describes the second phase of the start of care as the time when conflicts
arise, and Firbank’s research (15), which explains the elderly person’s inability to perform
activities of daily living and the children’s needs in providing help to their parent. Also, the
needs that emerge in the early stages of caring are matched in studies on carers of people with
stroke (44, 45), and the consequences coincide to a large degree with the results most

commonly found in other research into the early stages of care (41, 46, 47).

During the third phase, an implementation of strategies to minimise the negative effects of
care, the emotional consequences, and stress occurs. Carers seek to learn the skills to become
more self-sufficient in care and finally reorganise relations for a better adaptation of both the
family and social situation. Moreover, among these implemented strategies there are coping
strategies, which include seeking help and solving the problems that arise during the care.
This coincides roughly with the third stage proposed by Bunn et al. (14) where, as in this
metasynthesis, the implementation of strategies that help to minimise the impact of care was
located after the initial changes, and with Prorok’s (17) and Moreno-Cémara’s researches
(10), identifying self-learning as also being an important strategy of implementation. All
these facts mark a new situation of normality for the family caregiver (16, 37). In addition,

Gottlieb and Wolfe (48), find that solving problems was the major and better coping strategy.

The results of this metasynthesis help us to understand how a relative takes care of a
dependent elderly person and how this care evolves until the carer begins to adapt to this role.
Knowing the stages of the process of becoming a carer would be very useful for health
professionals in establishing appropriate interventions at each stage in order to help carers to

adapt to their new role.

Because the first moments of care have in common a succession of changes triggered after

diagnosis, which causes feelings of confusion, suffering, and uncertainty, early interventions
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might be appropriate based on generic information about the disease that has led to the
dependence of the older person, the care needs during the first moments of care, and
information about available resources, in order to alleviate feelings of confusion and
uncertainty experienced by carers. During the second and third stages, carers evaluate the
caring situation and implement strategies to adapt to the caring situation. In this period,
tailored interventions are needed to help carers in assuming their role, implementing better

adaptive strategies, and solving care needs.

Limitations

The limitation of this research is the method used in any metasynthesis because the data
analysed proceed from interpretations of primary data by other authors. To try to mitigate this
problem, the research presented in the studies reviewed has been analysed by different

researchers, regardless of the interpretation of the primary authors.

Transferability

The analysis of qualitative information included in this metasynthesis, from different cultural
contexts and various carer profiles, means these results are useful for understanding the

earliest stages of care for dependent elderly family members in different situations.

Conclusions

The main contribution of this study is the identification of the process characterised by
‘taking on the role’, ‘beginning to realize’, and ‘implementing strategies’. At the beginning of
caring for a dependent family member it is usual for the carer to experience changes that
affect most aspects of the carer’s life, such as the responsibilities they assume, and activities

they must perform once they become carers. As they have to perform all the activities and
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meet all the needs that the patient cannot do for themselves, there is an increase in their own
needs provoked by the new situation that they have to deal with regarding their caring role.
All this entails some consequences for the carer, which often tend to be emotional, familial,
and social. Finally, the carer of an elderly person who becomes dependent suddenly seeks

strategies to normalise their situation as carer and reduce stress.

This study will allow us to learn more about the transition to the role of career in order to
propose a more detailed plan of care, with specific interventions during the early days of
caring. Early interventions based on generic information may be needed at the beginning of
the process in order to alleviate uncertainty, and tailored interventions may be needed after,
depending on the evaluation of the caring situation, to help carers in implementing adaptive

strategies.

We recommend that future research should include the development of studies that address

the process of becoming a primary carer as a phenomenon of global study with primary data.
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In-depth interviews to
10 carers and
phenomenological
approach.

Semi-structured
interviews to 90 carers
and thematic data.

Unstructured interviews
to 14 carers and Van
Manen’s approach.

Audio-taped in-depth
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ANEXO 3: GUION DE ENTREVISTA

PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Para empezar con la entrevista le voy a pedir que me cuente qué ha ido pasando, pensando y
viviendo desde el inicio de su implicacion en el cuidado de su ... momentos antes de que se

convirtiera en cuidadora, hasta el dia de hoy.

Transicion al rol de cuidador (pasado)

En primer lugar me gustaria que recordara la época en la que comenz6 a cuidar (o hacerse

cargo de su....)
e (Como era su vida antes de hacerse cargo de su....?
e Cuénteme, ;qué paso, como fue y porqué usted se hizo cargo de cuidar a su....?
e (Como fue? ;Coémo lo vivio?
e (Coémo toma la decision de convertirse en cuidadora de su....?

e Como se sinti6 al respecto a ¢1? ;Por qué?

Desarrollo del cuidado (presente)

(Cual es su rutina diaria con su familiar?

(Qué tareas realiza?

(Como lo vive?, ;coémo lo lleva?

(Le ha repercutido en alguna forma? Hébleme sobre ello
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(Como se siente cuidando a su familiar...?

(Qué necesidades le han surgido durante estos meses?

Si fuera posible, ;Qué le pedirias o qué te gustaria que hicieran para ayudarte?
(Encuentra apoyo o ayuda en el cuidado? ;Le ayuda alguien? ;Quién?

En caso positivo: ;En qué te apoya o ayuda?

(Qué opinas sobre la ayuda recibida?

En caso de no recibir ayuda: ;Por qué?

(Como afronta los problemas? ;Y el cuidado?

Expectativas del cuidado (futuro)

Por ultimo vamos a hablar el futuro, cuénteme...

(Como ve su futuro?

(Como se ve a usted en el futuro cuidando de su...?
(Hasta cudndo cree usted que estard cuidado de su...?
(Hasta cuando le gustaria estar cuidando de su...?

Qué expectativas tiene en sobre el cuidado que le proporciona a su familiar?

[ Desea comentar algo que no hayamos comentado?
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ANEXO 4: INFORMACION DEL ESTUDIO

DOCUMENTO DE INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Titulo del estudio:

Vivencias, necesidades y motivaciones de las personas cuidadoras iniciales de mayores

dependientes: El proceso de convertirse en cuidador.

Investigadora principal:

Lourdes Moral Ferndndez. Doctoranda en el Departamento de Enfermeria, programa de

doctorado en Ciencias de la Salud, Universidad de Jaén.

Introduccion:

Mi nombre es Lourdes Moral Fernandez, trabajo como enfermera en el Hospital San Juan de
la Cruz, en Ubeda. En este momento me encuentro realizando mi tesis doctoral en la

Universidad de Jaén.

Con este documento le invito a participar en un estudio de investigacion que tiene como fin la
elaboracion de mi tesis doctoral. Para llevarlo a cabo preciso realizar entrevistas a cuidadoras
que recientemente se han iniciado en el cuidado de un familiar en situacioén de dependencia y

para ello, he pensado en solicitar su participacion.
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La participacion en el estudio es totalmente voluntaria. Si decide participar en €I, no esta en la
obligacion de contestar todas las preguntas y puede dar por finalizada la entrevista en

cualquier momento.

Antes de que decida, le explico en qué consistira el estudio a través de una informacion
basica del mismo. Asi mismo, usted podré preguntar cualquier duda que le surja tras la

lectura de esta informacion.

Objetivos de la investigacion:

- Describir y comprender las percepciones y vivencias de las personas cuidadoras familiares

iniciales de mayores dependientes.

- Conocer las necesidades, motivaciones y estrategias de afrontamiento de las personas

cuidadoras iniciales de mayores dependientes.

- Proponer una explicacion teodrica sobre las dimensiones y factores, asi como de sus
relaciones, que participan y confluyen en la construccion del rol de cuidador familiar de

mayores dependientes.

Me encuentro interesada en este tema porque son varias las investigaciones que se han
realizado sobre la situacion de las cuidadoras familiares, pero son muy escasos los estudios
que se han realizado sobre la situacion y necesidades de las cuidadoras familiares durante los
primeros momentos en los que se inician en el cuidado de un mayor dependiente. Muchas de
estas cuidadoras, se encuentran en un entorno y rol desconocidos, y no tienen suficiente
informacion, habilidad y/o apoyo para desarrollar el trabajo del cuidado como ellas quisieran,
es por ello que me interesa centrarme Unicamente en la etapa inicial del cuidado, en las

necesidades de las cuidadoras, las estrategias de afrontamiento que estan utilizando para
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habituarse a su nuevo rol, asi como las motivaciones y vivencias por las que estan pasando.
Con toda esta informacion, los profesionales de salud sabremos en qué aspectos debemos
intervenir, para que las cuidadoras se encuentren en la mejor situacion posible prestando

cuidado, y sus familiares dependientes estén cuidados de la mejor manera posible.

Técnica de recogida de informacion:

Para la recogida de la informacion se realizardn entrevistas en profundidad a cuidadoras
familiares de mayores dependientes que lleven cuidando menos de un afio. Las entrevistas
tendran una duracion aproximada de entre 60 y 90 minutos. Seran grabadas en audio y
posteriormente transcritas. La persona entrevistada podra leer la transcripcion de su entrevista

si lo desea, con el fin de que pueda verificar lo comentado durante la entrevista.

Tratamiento de la informacion:

La informacién que se genere en las entrevistas sera utilizada para la elaboracion de la tesis
doctoral y las actividades derivadas de ella (publicacion de articulos y exposicion en

congresos de investigacion en salud).

Confidencialidad:

Sus datos seran tratados con la més absoluta confidencialidad segin dispone la Ley Organica
15/1999, del 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal. De acuerdo a lo
que establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
modificacion, oposicion y cancelacion de datos, para lo cual debera dirigirse a la

investigadora responsable del estudio, Lourdes Moral Ferndndez.
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La informacion proporcionada en las entrevistas estara identificada mediante una serie de

codigos que solo la investigadora podra relacionar con usted.

Cuando los resultados del estudio se hagan publicos, no se incluird ningiin dato que permita

conocer la identidad de los participantes.

Resultados:

Si asi lo desea, puede solicitar un informe con el resultado final del estudio.

Antes de firmar la hoja adjunta en la que usted da su consentimiento para participar en la
investigacion, lea detenidamente este documento, haga todas las preguntas que considere

oportunas, y si lo desea, consultelo con todas las personas que considere necesario.

Si quiere recibir mas informacion o resolver alguna duda, puede llamar a la investigadora

principal, Lourdes Moral Fernandez al teléfono: 665516614.

Muchas gracias por su tiempo y la atencion prestada.

Fdo. Lourdes Moral Fernandez.
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ANEXO 5: CONSENTIMIENTO INFORMADO

MODELO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio: Vivencias, necesidades y motivaciones de las personas cuidadoras

iniciales de mayores dependientes: El proceso de convertirse en cuidador.

Investigadora principal: Lourdes Moral Fernandez. Doctoranda en el Departamento de

Enfermeria, programa de doctorado de Ciencias de la Salud, Universidad de Jaén.

Yo (Nombre y apellidos) con

DNI/ Pasaporte

He leido la hoja informativa que me ha sido entregada.

He tenido la oportunidad de efectuar preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion en relacion con la investigacion.

He hablado con la investigadora Lourdes Moral Fernandez.

Entiendo que la participacion es voluntaria.

Entiendo que puedo abandonar el estudio cuando lo desee y sin que tenga que dar

explicaciones.
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También he sido informado/a de forma clara de que los datos personales contenidos en esta

investigacion seran tratados y custodiados con respecto a mi intimidad y a la vigente

normativa de proteccion de datos.

Declaro que he leido y comprendo el contenido del presente documento.

Y, por ello, firmo este consentimiento informado de forma voluntaria para manifestar mi

deseo de participar en este estudio sobre las Vivencias, necesidades y motivaciones de las

personas cuidadoras iniciales de mayores dependientes: El proceso de convertirse en

cuidador.

Nombre de la persona participante

Fecha

DNI

Firma

Nombre de la investigadora

Fecha

DNI

Firma
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Los primeros momentos del cuidado familiar: El proceso de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor dependiente

ANEXO 6: CERTIFICADO DEL COMITE DE ETICA

Servicio Andaluzde Sakud

CONSEJERMA DE SALUD

D* M° DEL MONTE TRUJILLO PEREZ, PRESIDENTA DEL COMITE DE
ETICA DE LA INVESTIGACION DE JAEN

CERTIFICA:

Que éste Comité ha considerado emitir informe favorable al Proyecto de Tesis
Doctoral  presentado por la Investigadora Principal: D* Lourdes Moral
Ferandez, Enfermera del Hosital San Juan de la Cruz de Ubeba (Jaén)
Titulado; “Vivencias necesidades y motivaciones de las personas
cuidadoras iniciales de mayores dependientes: El proceso de convertirse
en cuidador”.

Lo que firmo en Jaén a 26 de Enero de 2012

La Presidenta del Comité de Etica de la investigacion

JE SALUD
; uo
DALUIZ DE SAL
FETIOA DE LA
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Lourdes Moral Fernandez Tesis Doctoral

ANEXO 7: CERTIFICADO DE LA COMISION DE DOCENCIA E INVESTIGACION

anbaLuza

are N  Servicio Andaluz de Salud

eI e CONSEJERIA DE SALUD

D.2 M.2 Belén Martinez Lechuga, Subdirectora Médico del AGS Norte de Jaén,
Hospital San Juan de la Cruz de Ubeda,

CERTIFICA

Que la Comision de Docencia e Investigacion del Hospital San Juan de la Cruz ha
considerado emitir Informe Favorable, segiin consta en el acta de la reunion
celebrada el dia 22 de febrero de 2016.

Al proyecto de Investigacion titulado: “Vivencias, necesidades y motivaciones
de las personas cuidadoras iniciales de mayores dependientes: El proceso de
convertirse en cuidados”, presentado por la Investigadora principal: D. @ Lourdes
Moral Fernandez

_ Y para que conste y surta efecto donde proceda, se expide el presente Certificado
en Ubeda, a 24 de febrero de 2016.
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ANEXO 8: INDICE DE BARTHEL

"f'"'\\ pech oy AT - e %l
ELLTT  COMSEIERIA DE SALUD

Nombre
Unidad/Centro

Fecha
N°® Historia

AUTONOMIA PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA =BARTHEL -

Poblaciéon _diana: Poblacion general. Se trata de un cuestionario
heteroadministrado con 10 items tipo likert. El rango de posibles valores del
Indice de Barthel estd entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor
puntuacion, mas dependencia; y a mayor puntuacion, mas independencia. Ademas,
el Indice Barthel puede usarse asignando puntuaciones con intervalos de 1 punto
entre las categorias — las posibles puntuaciones para las actividades son 0, 1, 2, 6
3 puntos - resultando un rango global entre 0 y 20. Los puntos de corte sugeridos

por algunos autores para facilitar la interpretacion son:

- 0-20 dependencia total

- 21-60 dependencia severa

- 61-90 dependencia moderada
- 91-99 dependencia escasa

- 100 independencia

Comer

10{ndependiente

Capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de desmenuzar la
comida, extender la mantequilla, usar condimentos, étc, por si solo. Come en un
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra persona

o

Necesita ayuda

Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, étc, pero es capaz de comer
solo

(=]

Dependiente

Necesita ser alimentado por ofra persona

Lavarse — bafarse —

Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha, |la bafiera o permaneciendo
5 |Independiente | de pie y aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente
0 |Dependiente Mecesita alguna ayuda o supervision
Vestirse
Capaz de poner y quitarse |a ropa, atarse los zapatos, abrocaharse los botones y
10 |Independiente |colocarse otros complementos que precisa (por ejemplo braguero, corsé, etc) sin
ayuda)
5 |Necesita ayuda |Pero realiza solo al menocs la mitad de las tareas en un tiempo razonable
0 |Dependiente
Arreglarse
Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse caray
5 |Independiente | manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementas
necesarios para ello pueden ser provistos por ofra persona
0 |Dependiente |MNecesita alguna ayuda
Deposicidn
10 | Continente Ningun ?Plsodlo de |nccn‘t|nend:|a. Si necesita enema o supositorios es capaz
de administrarselos por si solo
5 |Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios
0 |Incontinente Incluye administracion de enemas o supositorios por otro
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Miccion - valorar la situacién en la semana previa —

Ningun episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de usar cualquier

19 |Coninente dispaositivo. En paciente sondado, incluye poder cambiar la bolsa solo

5 |Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios

0 Incontinente Incluye pacientes con sonda incapaces de manejarse

Ir al retrete
Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa, limpiarse, prevenir el
manchado de |a ropa y tirar de la cadena. Capaz de sentarse y levantarse de la

10 |Independiente taza sin ayuda ( puede utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (orinal,
botella, étc) es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin ayuda y sin
manchar

5 Necesita ayuda Capaz de manejarse con pequeha‘ayuda enel eqmlﬁmo, quitarse y ponerse la
ropa, pero puede limpiarse solo. Aun es capaz de utilizar el retrete.

a Dependiente Incapaz de manejarse sin asistencia mayor

Trasladarse sillon / cama

15

Sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se aproxima a la cama,

Independiente.| frena, desplaza el apoya pies, cierra la silla, se coloca en posicion de sentado en

un lado de la cama, se mete y tumba, y puede volver a la silla sin ayuda

10

Minima ayuda

Incluye supervision verbal o pequeria ayuda fisica, tal como la ofrecida por una
persona no muy fuerte o sin entrenamiento

Gran ayuda

Capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerte
o entrenada) para salir / entrar de la cama o desplazarse

Dependiente

Mecesita gnia o completo alzamiento por dos persona. Incapaz de permanecer
sentado

Deambulacion

Puede caminar al menos 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda o
5 |indépendisnte supervision. La velocidad no es importante. Puede usar cualquier ayuda
4 (bastones, muletas, étc...) excepto andador. Si utiliza protesis es capaz de
ponérselo v quitarsela solo
: supervision o pequefia ayuda fisica (persona no muy fuerte) para andar 50
19 [Necesha aywda metros. Incluye instrumentos o ayudas para permanecer de pie (andador)
Independiente ;
5 |ensilade EnI 50metros. Debe ser capaz de desplazarse, atravesar puertas y doblar esquinas
ruedas il
0 Dependiente Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro
Subir y bajar escaleras
10 |Tstesdismis Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede utilizar el apoyo
P que precisa para andar (bastén, muletas, étc) y el pasamanos
5 Necesita ayuda | Supervision fisica o verbal
0 Dependiente Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor)

Puntuacién Total

Fecha
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ANEXO 9: INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA PARTICIPANTES

INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA DE LA PERSONA CUIDADORA FAMILIAR

o Edad:

e Sexo:

e Parentesco con la persona cuidada:

e Antigiiedad del cuidado (meses):

e Cuidado continuo y permanente (todos los dias, todas las semanas y todo el afio): si/
no. En caso negativo, especificar periodicidad (cuantos dias a la semana, cuantas
semanas al mes o cuantos meses al afo).

e Tiempo de dedicacion al cuidado (horas al dia):

o Tiempo dedicado a actividades de cuidado a necesidades basicas (horas al
dia).

o Tiempo dedicado a actividades de cuidado a actividades instrumentales (horas
al dia).

o Tiempo de supervision o acompanamiento (horas al dias).

e Tiempo que duerme.

e Tiempo dedicado a actividades de ocio y descanso (horas al dia).

e Actividad laboral de la persona cuidadora: si / no. En caso afirmativo, especificar tipo
y tiempo dedicado a la actividad laboral (horas diarias).

o Esfuerzo dedicado a la actividad laboral (del 1 al 10):

o Estudios de la persona cuidadora:

e Estado civil:
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INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA DEL PACIENTE DEPENDIENTE:

o Edad:

e Sexo:

o Lugar de residencia (solo, con cuidador/a, con grupo familiar):
« Nivel de dependencia funcional (Indice de Barthel):

e Motivo de dependencia/ Patologia del paciente cuidado:
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ANEXO 10: CASP

CRITICAL APPRAISAL SKILLS PROGRAMME ESPANOL (CASPe)

Comentarios generales

* Esta herramienta ha sido creada para aquéllos que no estén familiarizados con la
investigacion cualitativa ni sus perspectivas teoricas. Presenta varias preguntas que tratan,
en lineas generales, algunos de los principios o supuestos que caracterizan la investigacion

cualitativa. No es una guia categorica y se recomienda una lectura mas exhaustiva.

* Se consideran tres aspectos generales para la valoracion de la calidad de un estudio

cualitativo:

- Rigor: hace referencia a la congruencia de la metodologia utilizada para responder la
pregunta de investigacion.

- Credibilidad: hace referencia a la capacidad que tienen los resultados de representar
el fenomeno de estudio desde la subjetividad de los participantes.

- Relevancia: hace referencia a la utilidad de los hallazgos en la practica (evidencia

cualitativa).

* Las dos primeras preguntas se pueden responder rapidamente y son preguntas ‘“de
(PS4l

eliminacion”. Solo si la respuesta es “si” en ambas preguntas, merece la pena continuar con

las preguntas restantes.
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* En itdlica y debajo de las preguntas, encontrards una serie de pistas para contestar las
mismas. Estas indicaciones estan pensadas para recordarte por qué la pregunta es
importante. Anota la justificacion de tu respuesta en el espacio indicado. jEn los pequefios

grupos no suele haber tiempo para responder todo con detalle!

1
A/ Los resultados del estudio son validos?
Preguntas "de eliminacion"
1 ;Se definieron de forma clara los objetivos| O O
de la investigacion? St NO

PISTA: Considera

- /Queda implicita/explicita la
pregunta de investigacion?

- /Seidentifica con claridad el
objetivo/s de investigacion?

- /Sejustifica la relevancia de los

mismos?
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2 (Es congruente la metodologia cualitativa? O O

Si NO
PISTA: Considera

- Si la investigacion pretende explorar
las conductas o experiencias
subjetivas de los participantes con
respecto al fenomeno de estudio.

- (Es apropiada la metodologia
cualitativa para dar respuesta a los
objetivos de investigacion

planteados?

3 (El método de investigacion es adecuado

para alcanzar los objetivos? 1 O La investigacién no explica la pregunta

PISTA: Considera 2 O La investigacion explica parcialmente la
pregunta

- Si el investigador hace explicito y 3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema
Justifica el método elegido (p.ej.

fenomenologia, teoria fundamentada,

etnologia, etc.).
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(Merece la pena continuar?

Preguntas “de detalle”

4 (La estrategia de seleccion de
participantes es congruente con la
pregunta de investigacion y el método
utilizado?

PISTA: Considera si

- Hay alguna explicacion relativa a la

seleccion de los participantes.

- Justifica por qué los participantes

seleccionados eran los mas adecuados

para acceder al tipo de conocimiento que

requeria el estudio.

- El investigador explica quién, como,

donde se convoco a los participantes del

estudio.

1 O La investigacion no explica la pregunta

2 O La investigacion explica parcialmente la
pregunta

3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema

393



5 ¢Las técnicas de recogida de datos
utilizados son congruentes con la
pregunta de investigacion y el método

utilizado?

PISTA: Considera si

-El ambito de estudio esta justificado.

-Si se especifica claramente y justifica la
técnica de recogida de datos (p. ej.
entrevistas, grupos de discusion,
observacion participante, etc.).

-Si se detallan aspectos concretos del
proceso de recogida de datos (p. ej.
elaboracion de la guia de entrevista,
disenio de los grupos de discusion, proceso
de observacion).

- 8i se ha modificado la estrategia de
recogida de datos a lo largo del estudio y
si es asi, jexplica el investigador como y
por qué?

- Si se explicita el formato de registro de los
datos (p. ej. grabaciones de audio/video,
cuaderno de campo, etc.)

- Si el investigador alcanza la saturacion de

datos y reflexiona sobre ello.

1 O La investigacion no explica la pregunta

2 O La investigacion explica parcialmente la
pregunta

3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema
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6 ¢;Se ha reflexionado sobre la relacion
entre el investigador y el objeto de

investigacion (reflexividad)?

PISTA: Considera

-Si el investigador ha examinado de forma
critica su propio rol en el proceso de
investigacion (el investigador como
instrumento de investigacion), incluyendo
sesgos potenciales:

- En la formulacion de la pregunta de
investigacion.

- En la recogida de datos, incluida la
seleccion de participantes y la
eleccion del ambito de estudio.

- Si el investigador refleja y justifica los
cambios conceptuales (reformulacion
de la pregunta y objetivos de la
investigacion) y metodologicos
(criterios de inclusion, estrategia de
muestreo, técnicas de recogida de

datos, etc.).

1 O La investigacion no explica la pregunta

2 O La investigacion explica parcialmente la
pregunta

3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema
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7 ¢Se han tenido en cuenta los aspectos

éticos?

PISTA: Considera

- Si el investigador ha detallado aspectos

relacionados con:
- El consentimiento informado.
- La confidencialidad de los datos.

- El manejo de la vulnerabilidad emocional
(efectos del estudio sobre los
participantes durante y después del
mismo como consecuencia de la toma de
consciencia de su propia experiencia,).

- Si se ha solicitado aprobacion de un

comité ético.

1 O La investigacion no explica la pregunta

2 O La investigacion explica parcialmente la
pregunta

3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema
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B/ ¢;Cuales son los resultados?

8 (Fue el andlisis de datos suficientemente

riguroso?

PISTA: Considera

- Si hay una descripcion detallada del tipo
de analisis (de contenido, del discurso,
etc.) y del proceso.

- Si queda claro como las categorias o
temas emergentes derivaron de los datos.

- Si se presentan fragmentos originales de
discurso significativos (verbatim) para
ilustrar los resultados y se referencia su
procedencia (p. ej. entrevistado 1, grupo
de discusion 3, etc.)

- Hasta qué punto se han tenido en cuenta
en el proceso de andlisis los datos
contradictorios (casos negativos o casos
extremos).

- Si el investigador ha examinado de forma
critica su propio rol y su subjetividad de

analisis.

1 O La investigacion no explica la pregunta

2 O La investigacion explica parcialmente la
pregunta

3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema
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9 ¢(Es clara la exposicion de los resultados?

1 O La investigacion no explica la pregunta
PISTA: Considera si

2 O La investigacion explica parcialmente la
- Los resultados corresponden a la pregunta | pregunta

de investigacion. 3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema
- Los resultados se exponen de una forma

detallada, comprensible.

-Si se comparan o discuten los hallazgos de
la investigacion con los resultados de
investigaciones previas.

- Si el investigador justifica estrategias
llevadas a cabo para asegurar la
credibilidad de los resultados (p.ej.
triangulacion, validacion por los
participantes del estudio, etc.)

- Si se reflexiona sobre las limitaciones del

estudio.
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C/¢Son los resultados aplicables en tu medio?

10 ¢Son aplicables los resultados de la

investigacion?
PISTA: Considera si

-El investigador explica la contribucion que
los resultados aportan al conocimiento
existente y a la prdctica clinica.

- Se identifican lineas futuras de
investigacion.

-El investigador reflexiona acerca de la
transferibilidad de los resultados a otros
contextos.

1 O La investigacion no explica la pregunta

2 O La investigacion explica parcialmente la
pregunta

3 O La investigacion justifica ampliamente y
explica el tema
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