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INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN
Historia del articulo: Antecedentes y objetivo: El apoyo social parece tener repercusiones positivas en la salud mental y el
Recibido el 14 de marzo de 2024 bienestar de los post-cuidadores familiares. Por ello, el objetivo este trabajo es examinar la red de apoyo

Aceptado el 11 de noviembre de 2024

social percibida y su papel en el post-cuidado.
On-line el 16 enero 2025 p y'supap p

Materiales y métodos: Un total de 56 post-cuidadores familiares de personas mayores dependientes par-
ticiparon en una entrevista semiestructurada. Se aplicé el Cuestionario de apoyo social (MOS) y medidas
cualitativas. Se realizaron analisis descriptivos, de relacion entre variables. A nivel cualitativo se tra-
bajé con un disefio fenomenolégico con el programa NVIVO. Finalmente, los datos fueron triangulados
Fallecimiento utilizando la metodologia mixta de disefio de triangulacién concurrente (DITRIAC).
Institucionalizacién Resultados: La adaptacién al post-cuidado se asocié positivamente con las dimensiones de la escala de
Apoyo social apoyo social percibido. Se encontré que la red de amigos brinda apoyo durante la pérdida, genera espacios
de ocio y esparcimiento que permitieron a los post-cuidadores retomar su vida social. La unidad familiar
puede acercarse o alejarse. Los hijos ejercieron un rol de apoyo y compaiiia para los post-cuidadores y,
ademas, son una fuente de motivacién para afrontar la pérdida del familiar cuidado y adaptarse a ella. Los
participantes enfatizaron en la necesidad de sentirse escuchados y acogidos. El 64,3% de los participantes
refirieron no haber recibido atencién psicolégica.
Conclusiones: Los sistemas de apoyo interno (familia y amigos) son fundamentales en el proceso de
transicién al post-cuidado. Seria primordial contar con apoyo profesional antes, durante y después de la
tarea de cuidar.

© 2024 Los Autores. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. en nombre de SEGG. Este es un articulo

Open Access bajo la CC BY licencia (http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/).

Palabras clave:
Post-cuidador
Método mixto

Role and function of social support in family post-caregivers of dependent
persons

ABSTRACT

Keywords: Introduction and objective: Social support appears to have a positive impact on the mental health and

Post-caregiver well-being of post-caregivers. Therefore, the aim of this paper is to examine the perceived social support

Mixed method network and its role in post-caregiving.

Deth L Materials and methods: 56 family post-caregivers of older people participated in a semi-structured

Institutionalization . . e . . . . . .

Social support mterx{leV}l. In addition, the Soc1a! Support Questlonne'ure -MOS- and qualltatlve measures were applied.
Descriptive analyses of the relationship between variables were carried out. At the qualitative level, we
worked with a phenomenological design using the NVIVO program. Finally, data were triangulated using
the mixed concurrent triangulation design methodology (DITRIAC).

* Autor para correspondencia.
Correo electronico: anavarro@usal.es (A.B. Navarro Prados).

https://doi.org/10.1016/j.regg.2024.101612
0211-139X/© 2024 Los Autores. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. en nombre de SEGG. Este es un articulo Open Access bajo la CC BY licencia (http://creativecommons.
org/licencias/by/4.0/).


https://doi.org/10.1016/j.regg.2024.101612
http://www.elsevier.es/regg
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.regg.2024.101612&domain=pdf
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
mailto:anavarro@usal.es
https://doi.org/10.1016/j.regg.2024.101612
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/

M.C. Parra Ortiz, A.B. Navarro Prados, M.C. Sdnchez Gomez et al.

Revista Espariola de Geriatria y Gerontologia 60 (2025) 101612

Results: Post-care adjustment was positively associated with the dimensions of the perceived social sup-
port scale. The network of friends was found to be supportive during the loss, generating spaces for leisure
and recreation that allowed post-caregivers to resume their social life. The family unit can move closer or
further away. Children played a role of support and companionship for the post-caregivers and are also a
source of motivation to cope and adapt to the loss of the cared-for relative. Participants emph

asised the need to feel listened to and welcomed. 64.3% of participants referred to not having received

psychological care.

Conclusions: It is essential to carry out interventions that favor the development and maintenance of the

family caregiver.

© 2024 The Author(s). Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. on behalf of SEGG. This is an open access

article under the CC BY license (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

Introducciéon

Llevar a cabo la tarea de cuidar en el ambiente familiar y dentro
del hogar implica que un miembro de la unién familiar adquiera el
rol de cuidador y brinde la asistencia, atencién y cuidados que el
familiar mayor necesita. Hasta la actualidad, son muchas las inves-
tigaciones que se han centrado en conocer, evaluar e intervenir
en los cuidadores principales de personas con demencia, puesto
que la tarea de cuidar repercute en diversas esferas de la persona:
social, emocional, mental, fisica, econémica, etc.'~#. Sin embargo,
son pocos los estudios que se han centrado en indagar la realidad
de los cuidadores una vez que el cuidado en el domicilio terminay,
por ende, el post-cuidado inicia®~7.

La tarea de cuidar implica un alto nivel de costes que se aso-
cian a un aumento de la vulnerabilidad de los cuidadores al estrés
y a la sobrecarga emocional. No solo tienen que atender a las
demandas del cuidado (que podran ser mas o menos intensas), del
trabajo, la familia o el entorno social, sino que tienen que enfren-
tarse e integrar los cambios que supone la dependencia progresiva
y enfermedad del ser querido®°. Los cuidadores se enfrentan cons-
tantemente a cambios generados por el curso y desarrollo de la
enfermedad de la persona cuidada, asi como por las decisiones, exi-
gencias y situaciones que surgen a lo largo del cuidado. Todos ellos
obligando directa o indirectamente a que el cuidador viva diversos
procesos de transicion a lo largo de la tarea de cuidar.

Finalmente, la Gltima transicién a la cual el cuidador debera
enfrentarse sera el paso al post-cuidado'®!. En Ia literatura existe
una inconsistencia en el término post-cuidador, excuidador o anti-
guo cuidador, puesto que son varias las situaciones que dan fin al
cuidado activo y que marcan el inicio del post-cuidado. Entre ellas
se encuentra la institucionalizacién y el fallecimiento de la persona
cuidada'?. Ambas situaciones son el objetivo de este estudio.

La institucionalizaciéon de un familiar mayor dependiente
implica, sin duda alguna, un cambio importante en el rol del cui-
dador -ahora post-cuidador-, mas no su final. A diferencia del
post-cuidador por fallecimiento, quien experimenta no solo la pér-
dida del rol de cuidador activo, sino que también se ve obligado a
enfrentar la muerte del familiar cuidado.

Debido al impacto del cuidado en la vida de los cuidadoresy de la
estrecha relacién de la diada cuidado-cuidador, es de suma impor-
tancia hacer hincapié en la experiencia que viven los cuidadores
ante la institucionalizacién o ante la pérdida del familiar cuidado y,
por ende, ante el paso al post-cuidado.

El proceso del paso al post-cuidado y la experiencia de los post-
cuidadores, ya sea por fallecimiento o por lainstitucionalizacién del
familiar mayor, puede ser una transicién compleja para los post-
cuidadores, implica una serie de alteraciones multidimensionales
en el post-cuidador familiar®7-12. Pareceria que el tiempo de cui-
dado, la pérdida o desconexién con uno mismoy sus roles, el cambio
en la rutina y la vida diaria y la reflexién de todos estos aspectos
son elementos fundamentales de este proceso.

Para explicar por qué las transiciones y sus resultados, ya
sean positivos o negativos, difieren entre personas e incluso entre

diferentes espacios de tiempo en una misma persona, Schlossberg'3
propuso un modelo para analizar la adaptacién humana a la
transicién. En este modelo se postula que existen tres factores fun-
damentales en cualquier proceso de transicién en la vida del ser
humano: las caracteristicas de la transicién particular (cambio de
rol, afecto, origen/fuente, ritmo, inicio, duracién y nivel de estrés),
el ambiente pre y postransicién (sistemas de apoyo y red social,
el apoyo institucional y el entorno fisico) y las caracteristicas de
la persona que experimenta la transicién (competencia psicosocial
y herramientas de afrontamiento, variables sociodemograficas, el
estado de salud, los valores y la experiencia previa).

Estos factores influirdn en la capacidad que tenga el post-
cuidador para adaptarse a la vida cotidiana como resultado de la
transicién!#1°. Teniendo en cuenta las investigaciones, dicha adap-
tacion se refleja cuando la persona ha logrado organizarse dentro
de una nuevavida, destacando laimportancia de la estabilidad den-
tro de esa nueva realidad. En otras palabras, cuando la persona ha
podido adaptarse al cambio®16.17,

Al hablar de adaptacion se hace referencia al momento en el
cual la persona es capaz de moverse de un estado caracterizado
por angustia y preocupacién por la transicion, hacia un estado de
integracion de la transicién y del cambio en su vida'>.

En esta investigacién nos centramos en las caracteristicas del
ambiente pre y postransicién que abarcan los sistemas de apoyo
que el post-cuidador posee, ya sea de tipo intimo, familiar, de
amistad o institucional'*'8-22, asi como el entorno fisico en el
cual el post-cuidador se desenvuelve diariamente y la presencia
de sobrecarga?324,

Durante el cuidado activo, el apoyo social parece ejercer un papel
protector sobre el estado del cuidador?®. Se ha demostrado que
contar con mayor apoyo social se relaciona con menores niveles de
estrésy de resultados negativos de este y mayores niveles de calidad
de vida y bienestar psicolégico’%27. También se ha encontrado una
relacién directa y negativa con la presencia de sintomas depresi-
vos y/o desarrollo de duelo complicado??28. No obstante, distintos
estudios indican que no es tanto la cantidad de apoyo social, sino
la calidad o percepcién subjetiva del nivel de satisfaccién con ese
apoyo social que experimenta el cuidador lo que es verdaderamente
importante9-31,

Ante esto, cabe preguntarse: ;qué funciéon cumple el sistema de
apoyo social cuando un cuidador familiar deja de cuidar? y ;qué
papel tiene en la (re)construccién de la vida cotidiana tras el cui-
dado? Parece que la red social y un sistema de apoyo estable (p. ej.,
relaciones intimas y de afecto, la unidad familiar y la red de ami-
gos) suele estar asociado a una adaptacién exitosa por parte de los
individuos en transicién'3.

Puesto que el apoyo influye en la vida del cuidador activo, se
asume que dicha influencia estara presente incluso cuando el cui-
dado domiciliario cesa. Sin embargo, existe una limitada cantidad
de informacién sobre los post-cuidadores.

Este articulo forma parte de una investigacién mas amplia cuyo
objetivo general era comprender la realidad social, emocional y psi-
colégica de los post-cuidadores familiares tras el fallecimiento o
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Tabla 1 Tabla 2
Caracteristicas sociodemogréficas de los post-cuidadores participantes Caracteristicas de la muestra relacionadas con el cuidado
Variable Total Variable Total
(n=56) (n=56)
Sexo, n (%) Tipo de post-cuidador, n (%)
Mujer 44 (78,6) Institucionalizacién 10(17,9)
Varén 12(21,4) Fallecimiento 46 (82,1)
Edad en afios Parentesco de la persona cuidada, n (%)
Media (DT) 56,84 (11,88) Pareja 6(10,7)
Min-max 30-83 Padre o madre 44 (78,6)
. Abuelo/a 2(3,6)
Esgatfo civil, n (%) 14 Tiofa 2(36)
oltero/a (21,4) Suegro/a 1(1.8)
Viudo/a 7(12,5)
Otro 1(1,8)
Casado/a 31(55,4)
Divorciado/a 6(10,7) Sexo del familiar cuidado, n (%)
. . . Mujer 39(69,6)
Ntv?I de estgdlos, n (%) VAR 17 (30,4)
Sin estudios 0(0)
Estudios primarios 2(3,6) Tiempo dedicado a cuidar en meses
Estudios secundarios 15 (26,8) Media (DT) 94,73 (111,96)
Estudios universitarios 39(69,6) Min-max 1-588

Situacién laboral, n (%)

Empleado/a 35(62,5)
Desempleado/a 5(8,9)
Jubilado/a, retirado/a 16 (28,6)

DT: desviacion tipica.

institucionalizacién del familiar mayor cuidado. En este caso con-
creto, pretendemos medir la red de apoyo percibida e identificar el
sistema apoyo de los post-cuidadores familiares participantes.

Materiales y métodos
Participantes

Se ha empleado un muestreo no probabilistico. La capta-
cién de participantes para la presente investigacién se llevé a
cabo entre septiembre 2021 y agosto 2022, durante la pande-
mia por COVID-19, por lo cual se consideré pertinente realizar
los contactos iniciales a través de correo electrénico y llamadas
telefénicas. Se estableci6 contacto con instituciones y profesio-
nales (centros de dia, residencias de mayores, hospicios, centros
de atencién a personas mayores, asociaciones de personas mayo-
res, organizaciones sin fines de lucro, universidades, centros de
educacion profesional, profesionales de la salud, trabajadores
sociales, médicos y psicélogos). Ademas, se difundié en redes
sociales destinadas un péster informativo para la captacién de
participantes.

Los criterios de inclusién establecidos para este estudio fue-
ron: a) ser mayor de 18 afios, b) tener una relacién de parentesco
consanguinea o no consanguinea con el familiar cuidado, c¢) identi-
ficarse como el post-cuidador de un familiar mayor en situacién
de dependencia y d) ser post-cuidador familiar por (1) falleci-
miento o (2) institucionalizacién del familiar cuidado. El Gnico
criterio de exclusién establecido fue que el post-cuidador padezca
de una enfermedad (fisica o mental) que le impida participar
en la investigaciéon. No se establecié ningln criterio de tiempo
transcurrido desde la institucionalizacién o el fallecimiento del
familiar cuidado.

La muestra estd compuesta por un total de 56 post-cuidadores
de familiares de personas mayores dependientes (tabla 1): 26
participantes realizaron la entrevista semiestructurada y 33
completaron la encuesta telemdtica. Ha habido una mayor repre-
sentatividad de mujeres en la investigacion: 44 mujeres y 12
varones. La edad promedio es de 56,84 + 11,88 afios. La mayor parte
de los post-cuidadores participantes fueron post-cuidadores por

Tiempo como post-cuidador en meses

Media (DT) 71,37 (108,17)
Min-max 0-420
Depresion
Media (DT) 14,96 (11,1)
Min-méax 1-38
Afrontamiento resiliente
Media (DT) 15,68 (3,59)
Min-max 6-20
Apoyo social
Media (DT) 73,36 (20,4)
Min-max 34-95
Fortalezas personales-espiritualidad
Media (DT) 18,97 (5,6)
Min-max 5-25

DT: desviacion tipica.

fallecimiento (82,1%). En la tabla 2 se presentan las caracteristicas
de la muestra relacionadas con el tiempo de cuidado.

Todos los post-cuidadores participantes firmaron el consen-
timiento informado. El estudio fue aprobado por el Comité de

Bioética de la Universidad de Salamanca.

Disefio de la investigacion

Se utiliz6 una metodologia mixta3? que, por su naturaleza,
permite alos investigadores realizar un analisis integral de los fen6-
menos sociales y es, por ende, mas eficaz que un método tnico
puramente cuantitativo o cualitativo. Especificamente, se trabaj6
con el disefio de triangulacién recurrente (DITRIAC), que permite al
investigador realizar una validacién cruzada de los datos cualitati-
VOs y cuantitativos®>.

Desde el punto de vista cuantitativo, la presente investigacion es
de tipo descriptivo. Se pretende examinar el fenémeno de la tran-
sicién al post-cuidado y adaptacién a la vida cotidiana, teniendo en
consideracién el contexto, las caracteristicas y el perfil de los parti-
cipantes. Adicionalmente, se analiz6 la relacién entre las variables
medidas.

Para la parte cualitativa, se utilizé un disefio fenomenolégico:
se pretendi6 obtener la perspectiva de los participantes para poder
explorar, describir y comprender mejor el fenémeno estudiado,
haciendo hincapié en los aspectos comunes y diferentes de las expe-
riencias de los participantes. Esta informacién ha sido categorizada
por las similitudes que comparten entre si.
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Variable Instrumento cuantitativo

Dimensiones

Depresion Escala de depresion del Centro de Estudios

Epidemiolégicos (CES-D)**

Red de apoyo Cuestionario apoyo social (MOS)?¢

Inventario de fortalezas (VIA)*7
-Subescala de espiritualidad

Espiritualidad

Resiliencia Escala breve de afrontamiento resiliente
(BRCS)*
Adaptacion Preguntas cerradas

Escala Likert de creacién propia

Afecto deprimido

Afecto somadtico y actividad retardada
Afecto positivo

Afecto interpersonal

Apoyo emocional

Apoyo instrumental

Interaccién social positiva

Apoyo afectivo

Significado

Propésito

Practicas que se conectan con lo trascendente
Tenacidad

Optimismo

Creatividad

Resolucién de problemas

Aumento en la cantidad de tiempo dedicado
Establecimiento de metas nuevas
Autocuidado

Cierre del tiempo de cuidado

Instrumentos de investigacion

Para la toma de datos se utiliz6 una entrevista semiestructurada
y un cuestionario telematico.

La entrevista semiestructurada fue realizada por una psicoge-
ront6loga (doctoranda), tanto por videollamada como por llamada
telefénica. La entrevista incluy6é la recogida de datos sociode-
mograficos del post-cuidador y de la persona cuidada, asi como
informacién sobre la tarea de cuidar, datos cualitativos: pregun-
tas abiertas sobre la experiencia de dejar de cuidar, las relaciones
sociales y las percepciones de transicion y el legado de cuidar, y
datos cuantitativos: la Escala de Depresion del Centro de Estudios
Epidemiol6gicos (CES-D)*# y la Escala Breve de Afrontamiento Resi-
liente (BRCS)?°. En la tabla 3 se pueden observar las dimensiones e
instrumentos por cada variable de este estudio.

El cuestionario telematico se dividié en cinco secciones: 1)
presentacion de la investigacién, 2) datos sociodemograficos
del post-cuidador participante, 3) informacién sobre el familiar
cuidado y la tarea de cuidar, 4) bienestar psicosocial y 5) agra-
decimiento por la participacion e informacién de contacto de la
investigadora principal. La seccidn de bienestar psicolégico estuvo
compuesta por la versién en espafiol del Medical Outcomes Study-
Social Support Survey (MOS)3%, 1a BRCS®® y la versién en espafiol
del Values in Action Inventory of Strengths (VIA-IS)?’; asi como por
preguntas abiertas, preguntas cerradas y escalas Likert creadas por
el equipo investigador alrededor del proceso de transicion al post-
cuidado y percepcién de adaptacién a la vida cotidiana. No existen
instrumentos validados para la poblacién de post-cuidadores en
espafiol, razén por la cual se opté por herramientas cualitativas de
propia creacién (preguntas abiertas y escalas Likert).

Andlisis de datos

El andlisis de datos cuantitativos y cualitativos se realizé de
forma simultanea. Para el andlisis cuantitativo se utilizé el pro-
grama estadistico IBM SPSS® Statistics 26. Primero se realiz una
prueba de normalidad a todas las variables encontrando que los
datos no seguian una distribucién normal, razén por la cual para los
andlisis inferenciales se utilizaron pruebas no paramétricas. Poste-
riormente, se efectuaron andlisis descriptivos y de correlaciones
entre las variables medidas (coeficiente de correlacién de Spear-
man). Para el andlisis cualitativo se utiliz6 el programa NVIVO, con
el cual se crearon cédigos y categorias que permitiesen identificar
y/o descubrir patrones, ideas, conceptos y vinculos entre los datos y

la teoria existente sobre los post-cuidadores de personas mayores
dependientes.

Resultados

Segiin los resultados del andlisis cuantitativo del cuestionario de
apoyo social percibido MOS indican que, a pesar de que la mayor
parte de los participantes obtuvieron altos niveles de apoyo social
percibido, un porcentaje importante de los mismos (mas de un
quinto de la muestra) se ubicé en las categorias de falta de apoyo
en cada tipo de dimension (fig. 1). Ademas, poco mas de dos tercios
(64,3%) de los participantes refirieron no haber recibido atencién
psicolégica durante o después de la tarea de cuidar; mientras que
el 35,7% si cont6 con este tipo de atencién.

Ademas, se encontraron correlaciones positivas estadistica-
mente significativas entre la variable de adaptacién y varias de
las dimensiones del cuestionario MOS (tabla 4): ndmero de ami-
gos y familiares cercanos (rs=0,425; p<0,005), apoyo afectivo
(rs=0,369; p <0,005), apoyo emocional (rs=0,412; p <0,005), inte-
raccion social positiva (rs=0,487; p <0,001) y apoyo social global
percibido (rs=0,473; p <0,001). También se encontraron corre-
laciones positivas entre la espiritualidad y el apoyo emocional
(rs=0,366; p <0,005), el apoyo instrumental (rs =0,413; p <0,005),
la interaccién social positiva (rs =0,398; p <0,005) y el apoyo social
global percibido (rs=0,408; p <0,005). No se encontraron corre-
laciones significativas entre las variables de apoyo social y los
sintomas de depresién o los niveles de resiliencia.

A nivel cualitativo, se identificaron tres subcategorias principa-
les dentro de la categoria de sistemas de apoyo (tabla 5): red de
amigos, relaciones intimas y la familia.

Se encontré que los amigos son los principales responsables de
la dimensién de interaccién social positiva

Pues ya digo, mis amigas que [...] Son vamos lo mejor del
mundo, pues si quedo con ellas, tomo un café. Me llaman para
salir a caminar para dar vuelta para comprar libros... a ver, yo no
digo, oye, quedamos hoy, pero bueno si me llaman y me cuadra
pues vale, venga, pues quedo a dar un paseo (Participante 15,
post-cuidador por fallecimiento).

Mientras que la unidad familiar es la encargada de brindar apoyo
de tipo emocional:

Habia un sentimiento, o sea, lamentablemente negativo, pero
que nos unia o nos cémo que nos hacia, nos relaciondbamos
porque yasea un hijo o un sobrino, un hermano. O sea, sentiamos
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Figura 1. Presencia y/o falta de apoyo social percibido en los participantes.

Tabla 4
Correlaciones de Spearman significativas entre apoyo social percibido y variables
medidas

p p n
Adaptacién - Nimero de amigos y familiares cercanos 0,425 0,014 33
Adaptacién - Apoyo afectivo 0,369 0,034 33
Adaptacién - Apoyo emocional 0412 0,017 33
Adaptacion - Interaccién social positiva 0,487 0,004 33
Adaptacién - Apoyo social percibido 0,473 0,005 33
Espiritualidad - Apoyo emocional 0,366 0,036 33
Espiritualidad - Apoyo instrumental 0413 0,017 33
Espiritualidad - Interaccién social positiva 0,398 0,022 33
Espiritualidad - Apoyo social percibido 0,408 0,018 33

Tabla 5
Libro de cddigos para la esfera social

Nombre Descripcién

C2.1 Sistemas de apoyo
Red de amigos
Relaciones intimas

Redes de apoyo personales y cercanas
Relaciones de amistad

Relaciones con otras personas que generan
confianza, apoyo, entendimiento y el
intercambio de confidencialidades

Familia Relaciones con los parientes

la misma tristeza el mismo dolor, de que de que él ya no esté
(Participante 05, post-cuidador por fallecimiento).

En relacién con el apoyo institucional; es decir, el apoyo de
organizaciones sociales, sanitarias, religiosas, politicas o comuni-
tarias. El tema principal en esta categoria fue la necesidad de apoyo
institucional que percibieron los participantes tanto durante el
cuidado activo, como en el post-cuidado. Los post-cuidadores abor-
daron en mayor medida la necesidad de apoyo institucional en el
post-cuidado, comentaron la necesidad de sentirse escuchados y
acogidos, de trabajar con profesionales que les permitiesen tener
una visién o una perspectiva diferente a la que tuvieron durante el
cuidado activo, de contar con ayudas que acompaiien y faciliten el
procesamiento de informacién, emociones, pensamientos y dudas.

Porque ti te quedas mas que nada, con muchas preguntas sin
respuesta. Por qué a mi? ¢ Por qué mi madre? ¢ Por qué no pude

disfrutar de mi madre como una persona normal? O sea, y eso
te frustra y eso te afecta. Mira, son 3 afios y medio y todavia
[...]Jayer me acuerdo que fue la dltima vez que le dije a mi
mujer: ;qué hubiera sido de mi vida si mi madre siguiera viva
y sana? ¢Qué hubiera sido de la vida de mi hija si mi madre
hubiera estado y sobrevivido? [...] Y aparte de eso, la tristeza
que sientes, td ya no vuelves a ser el mismo nunca, t te que-
das con tristeza todo el tiempo. Hay una tristeza que te esta
acompaifando a todo lado. Cambias, sales de algtin lado y por ahi
tienes un recuerdo de de tu madre enferma o ya fallecida. Y te
afecta totalmente. O estas por ahiy alguien te pregunta algoy ya
se te salen lagrimas sin querer, entonces tienes de esta tristeza
guardada (Participante 06, post-cuidador por fallecimiento).

Discusion

El presente estudio pretendia medir la red de apoyo percibida e
identificar el sistema de apoyo de los post-cuidadores participantes,
asi como analizar las relaciones entre el apoyo social percibido y
cada una de las variables medidas.

La mayor parte de los participantes puntuaron, tanto a nivel
global como en cada una de las dimensiones: apoyo afectivo,
apoyo emocional, apoyo instrumental e interaccién social positiva.
Ademas, en las narraciones, los post-cuidadores hicieron amplias
referencias al apoyo; es mas, la palabra mas frecuentemente usada
por los participantes dentro de la categoria de las caracteristicas
del ambiente fue «ayuda» en diferentes conjugaciones tempora-
les y derivaciones, haciendo una clara referencia a la relevancia
de la ayuda y, por dende, de los sistemas de apoyo dentro de las
caracteristicas del ambiente de los post-cuidadores familiares.

Concretamente, los sistemas de apoyo interno, principalmente
el sistema familiar, fueron una pieza clave parala transicién al post-
cuidado, puesto que fueron una fuente de apoyo emocional, afectivo
e interaccién social. Los amigos incidieron principalmente sobre la
dimensién de interaccién social positiva. Aquellos que estuvieron
presentes en el pasado y que acompafiaron a los post-cuidadores en
diferentes etapas y eventos de sus vidas, fueron los mismos amigos
que brindaron atencién, compaiiia y ayuda una vez finalizada la
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tarea de cuidar en el domicilio o del cuidado debido al fallecimiento
del familiar al que cuidaban.

Estos hallazgos concuerdan con los encontrados por Larkin®.
Mas de tres cuartos de los post-cuidadores que participaron en su
estudio refirieron contar con apoyo principalmente de la familia
y/o amigos y que, en general, sus relaciones les brindaban apoyo.
El apoyo que les ofrecieron tanto familia como amigos fue de tipo
instrumental, emocional e interaccidn social positiva, al igual que
en la presente investigacion.

Segtin Robinson-Whelen et al.2!, el apoyo en este proceso tiene
mayores repercusiones positivas en el bienestar y la salud men-
tal del post-cuidador en comparacién al apoyo recibido durante el
tiempo de cuidado activo. No se han encontrado otras investigacio-
nes que hayan estudiado la red, el sistema de apoyo de los post-
cuidadores y los cambios en las dindmicas de los mismos. La infor-
macioén existente en la literatura sobre este tema se centra mas bien
en el proceso que viven los post-cuidadores durante su transicién y
el deseo de estos por establecer nuevas rutinas con amigos y gente
cercana una vez que se han adaptado ala vida cotidiana'216 o en las
correlaciones entre el apoyo y sintomas depresivos y/o el desarrollo
de un duelo complicado?028,

En relacién con los sistemas de apoyo institucional, principal-
mente en los servicios de atencién a la salud mental parece existir
lanecesidad de acompafiamiento en las diferentes fases del proceso
de cuidado y del post-cuidado. Necesidad que los participantes con-
sideraban que no es cubierta en la actualidad. A nivel teérico, varios
investigadores han destacado la falta de atencién profesional e
intervencién que presentan tanto los cuidadores activos>839, como
los post-cuidadores”-'6. En su investigacién sobre post-cuidadores,
Mora-Lopez et al.*° indicaron que los participantes no hicieron refe-
rencia al apoyo profesional durante la transicion al cuidado y hacen
hincapié en que «este hecho puede tener relacién con la caren-
cia de formacién de los profesionales sanitarios sobre la tarea de
postcuidar». Dentro de este contexto, Gaugler et al.*! reflejan la
importancia de proporcionar apoyo antes, durante y después de
las transiciones importantes (p. €j., de la comunidad a la atencién
residencial) debido a que puede ofrecer beneficios similares a las
familias que cuidan de familiares mayores con otras enfermedades
cronicas. Asimismo, la residencia podria ofrecer alternativas para
ayudar al cuidador con un programa de apoyo que podria ser benefi-
cioso para aquellos cuidadores que no tienen o tienen menos apoyo
de familiares y/o amigos, y para aquellos que necesitan ayuda con
su abrumador sentimiento de dolor y pérdida®?.

No obstante, aunque se han identificado hallazgos importan-
tes, el estudio también tiene algunas limitaciones. Se trata de un
estudio con una muestra pequefia. Debido a la cantidad reducida
de participantes en la presente investigacién, los analisis estadis-
ticos estuvieron condicionados por el tamafio muestral. Por ello,
los resultados no se pueden generalizar a todo el colectivo de post-
cuidadores familiares de personas mayores dependientes. Ademas,
estamos ante un estudio trasversal, por lo que seria necesario rea-
lizar estudios longitudinales siguiendo a los cuidadores durante el
cuidado activo hasta el post-cuidado.

Conclusiones

Conlos resultados de estainvestigaciény con lalimitada eviden-
cia cientifica sobre la red de apoyo y el tipo de apoyo que brindan
sus miembros, el presente estudio puede servir como base para
futuras lineas de investigacion con el colectivo de post-cuidadores
familiares, asi como para tener en cuenta las caracteristicas parti-
culares de cada experiencia porque son estas las que influirdn en
cémo y de qué manera vive el post-cuidador su propio proceso de
transicién y, también, en su desenlace: la adaptacién exitosa o no
a la vida nueva. Seria necesario reconocer las diversas transiciones
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que pueden ocurrir para los cuidadores familiares durante el curso
del cuidado y ayudarles en cada una de ellas con asesoramiento
individual y/o familiar siempre que esté disponible.

Prestar atencién y apoyo a los cuidadores familiares de perso-
nas mayores dependientes continda siendo imprescindible tras la
institucionalizacién o el fallecimiento del familiar.
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