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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidadores; Objetivo: Describir el proceso inicial por el que pasan las personas que se convierten inminen-
Familia; temente en cuidadores de algin familiar mayor en situacion de dependencia.

Investigacion Diseno: Estudio cualitativo cuyo analisis se ha regido por los principios de la teoria fundamen-
cualitativa; tada.

Inicio; Emplazamiento: El estudio se ha realizado en los distritos sanitarios de Jaén, durante 2015 y
Anciano fragil; 2016, a nivel comunitario.

Teoria fundamentada Participantes y/o contextos: La captacion se realizé 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 11 entrevistas en profundidad a personas que llevan cuidando
menos de un afo 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 emocio-
nes, 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 atencion a esta situacion inicial.
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The first moments of the carer: The process of becoming a caregiver of a dependent
elderly relative

Abstract

Aim: Describe the initial process through which people who imminently become caregivers of
a dependent elderly relative.

Design: Qualitative study, for which its analysis has been directed by Grounded Theory princi-
ples.

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 carried out by managers of the Health Cen-
tres of each Health District, who located the participants who met the inclusion criteria and
invited them to participate in the study.

Method: Eleven in-depth interviews were carried out, until saturation of information, on indi-
viduals who had been caring for an older relative with dependency for less than one year.
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 emphasises 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 expe-
rience of becoming a family caregiver, in order to help health professionals to adapt to the plans
of care for this initial situation.

© 2017 Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

La esperanza de vida de la poblacion espaiola se encuen-
tra, 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 anos (38,7% del
total)'.

El hecho de que se viva mas tiempo conlleva mayores
probabilidades de presentar enfermedades cronicas e
invalidantes? vy, por consiguiente, un aumento en la nece-
sidad de cuidados. El sistema sanitario solo 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®. En la mayoria de las familias es una Unica persona
la que asume la mayor parte de la responsabilidad de los
cuidados, siendo la mayor parte de estas personas mujeres
(hijas o esposas) de entre 45 y 65 afos*.

La forma de aparicién de la dependencia, subita o paula-
tina, influye en la experiencia de convertirse en una persona
cuidadora familiar. En el caso de aparicion sibita 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 etapa inicial en el rol de cuida-
dor es la mas estresante’, especialmente cuando el familiar
se ha vuelto dependiente de repente.

Cuidar a una persona con una enfermedad y/o discapa-
cidad supone cambios importantes en la vida de la persona
cuidadora®®. 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’8.

Durante el primer afo de cuidado, se produce el mayor
nimero de cambios y consecuencias en la vida de la persona
cuidadora, a nivel fisico, emocional, social, laboral, eco-
nomico y familiar’. De ahi la importancia de estudiar esta
situacion desde los primeros momentos'®.

Respecto de los motivos para el cuidado, estos han sido
estudiados por diferentes investigadores, surgiendo tales
como la tradicion, el carifo, la reciprocidad, la obligacion
moral o social o la falta de alternativas, entre otros''. Algu-
nos de estos estudios han puesto de manifiesto que los
motivos pueden estar relacionados con las consecuencias del
cuidado® 2.

Respecto de las necesidades de la persona cuidadora, son
varias las identificadas en los diferentes estudios. Entre ellas
encontramos: recursos, conocimientos, apoyo, descanso y
asesoramiento, destacando dichas necesidades sobre todo
en las primeras etapas de cuidado'>'4.

Diversas aproximaciones teoricas han intentado describir
el proceso de transicion hacia el rol de cuidador’, 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 alte-
rados durante el mismo ni en las diferentes fases que lo
conforman’¢-"?,

El conocimiento y compresion en profundidad de las
vivencias, necesidades, consecuencias y motivaciones para
la prestacion de cuidados, en la fase inicial de esta experien-
cia, nos permitira entender e identificar las dimensiones que
participan en la construccion del rol de cuidador familiar,
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Tabla 1 Descripcion de los participantes

Denominacion Parentesco Edad Enfermedad del familiar dependiente
Cuidadora 1 (C1) Nuera 42 anos Accidente cerebrovascular (ACV)
Cuidadora 2 (C2) Hija 40 anos ACV

Cuidadora 3 (C3) Hija 42 anos ACV

Cuidadora 4 (C4) Hija 58 anos Demencia senil

Cuidadora 5 (C5) Hija 45 anos ACV

Cuidadora 6 (C6) Hija 39 anos Traumatismo craneoencefalico
Cuidadora 7 (C7) Hija 53 anos Sepsis

Cuidadora 8 (C8) Hija 36 anos Intervencion quirtrgica (cancer de colon)
Cuidadora 9 (C9) Esposa 80 anos ACV

Cuidador 10 (C10) Hijo 53 anos ACV

Cuidadora 11 (C11) Hija 55 anos ACV

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 de la persona
dependiente.

Los objetivos de la investigacion son:

e Describir y comprender las percepciones y vivencias que
manifiestan las personas cuidadoras familiares de mayo-
res dependientes en los primeros momentos del cuidado
cuando un familiar se encuentra en situacion de depen-
dencia de manera subita.

e Proponer una explicacion sobre las dimensiones y facto-
res, asi como de las fases que participan en el proceso
de convertirse en persona cuidadora de un familiar mayor
con dependencia.

Participantes y métodos
Disefio

Investigacion cualitativa fenomenoldgica basada en la meto-
dologia de la teoria fundamentada y desarrollada mediante
entrevistas en profundidad a personas cuidadoras de fami-
liares mayores subitamente dependientes durante los afios
2015y 2016 en la provincia de Jaén.

Tabla 2 Proceso de analisis

Muestra y participantes

Se llevo a cabo un muestreo no probabilistico tedrico, ya
que de acuerdo con los principios de la teoria fundamentada
se busca analizar casos significativos para la comprension
del problema hasta conseguir la saturacion de la informa-
cion. En total se han entrevistado a 11 personas cuidadoras
familiares que se encontraban en su primer ano de labor cui-
dadora (tabla 1). El perfil de las personas participantes se
asemeja al perfil de personas cuidadoras familiares de nues-
tro entorno sociocultural, lo que facilito la saturacion de la
informacion?.

Las personas cuidadoras han sido localizadas a través
de la base de datos de cuidadores familiares de los Cen-
tros de Salud de los 4 distritos sanitarios de la provincia de
Jaén segln 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?', con
menos de 12 meses en la labor cuidadora.

Analisis

Las entrevistas semiestructuradas fueron llevadas a cabo en
el propio domicilio de la persona cuidadora por una inves-
tigadora experimentada. Se utilizd un guion de entrevista
inicial que incluia preguntas genéricas sobre los cambios
en su vida desde que su familiar enfermé hasta que se ha
convertido en personas cuidadora, opinion sobre su labor

o Se realizo 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

o En primer lugar se llevd 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

o Seguidamente se desarrollo la codificacion selectiva, para integrar y refinar categorias como «consecuencias del cuidado» o
«necesidades de la persona cuidadora»; y la codificacion teorica, para establecer las conexiones entre categorias como las
«circunstancias y recursos» y las «estrategias de afrontamiento»

o En todo el proceso de analisis se utilizd el método comparativo constante, con la identificacion de similitudes y diferencias

o Durante la codificacion y la categorizacion de la informacion, se usaron memos, que ayudaron para la formacion de la
posible aproximacion tedrica

o El muestreo tedrico se uso para anadir participantes hasta que se describiera la informacion que se pretendia buscar en su
totalidad
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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 min.
Tras la recogida de la informacién se realizé la transcripcion
literal de dichas entrevistas, con sus memos correspondien-
tes.

El analisis de la informacion se realizo segln el enfoque
de la teoria fundamentada propuesto por Glaser y Strauss?
(tabla 2), con la ayuda del software N-Vivo 8. Para favore-
cer la credibilidad del estudio se realiz6 triangulacion en el
analisis por parte de dos investigadores diferentes?>.

Diseio de la investigacion

Aprobacion por el Comité de
| Etica y Distritos de Salud

Contacto con Enfermero
Gestor de Casos y
busqueda de informantes

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. Normal-
mente 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).

Contacto telefénico con

participantes y citacion

Esquema general del estudio.

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).

Consentimiento informado

Recogida y analisis de
la informacion

Interpretacién de
la informacion

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 depen-
diente 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
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Tabla 3 Discursos de los participantes
Categoria Discursos de los participantes

Fases del cuidado

«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 amolddndote y adaptdndote como puedas a cada situacion» C8

«Al principio fatal, fatal en el sentido en el que no sabias ni cémo habia quedao, tu veias 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 cémo 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 adaptdndote a ella, pues vas mejor, claro» C6

Cambios

«Porque al principio se te hace una montana» 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
Nuevas actividades
semana, es que era todo parejo» C8

«En intensidad, cuando mi padre lo operaron era asi, todos los dias, y las 24 horas. Es que ni fines de

«Si es que no puedo moverme de aqui. Son las 24 horas (2) aqui metia» C9

«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 aztcar,/ moverla, las posiciones. .. To. La prueba del azucar, la tension» C1

Motivos
bien» C1

«Por el carifio que le tengo, y porque hace veinte afos que la conozco, entonces se ha portao muy

«Yo creo que era mi obligacién. 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
Sentimientos y
emociones

es pena, es...» Cé

«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,

‘‘Hombre a mi me viene muy pesao. .. Es duro, muy duro! Que yo de que me diga cémo estaba yo
(sollozo) se me callé 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

positivas como negativas, tienen en com(n la constante
preocupacion sobre el estado de su familiar, aun cuando no
estan con él (tabla 3).

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, difi-
cultades 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 proble-
mas y buscarles solucion, a pesar de las dificultades
asociadas al estado del familiar. Algunas personas cuida-
doras 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 encuen-
tran la economia familiar, el estado fisico y mental de la
persona mayor dependiente y el estado animico de la fami-
lia. Y entre las circunstancias o recursos que mejoran la
tarea del cuidado, encontramos el apoyo espiritual, la ayuda



Los primeros momentos del cuidado familiar 287

Tabla 4 Discursos de los participantes

Categoria

Discursos de los participantes

Consecuencias
del cuidado

Necesidades

«Si: y te quema, te quema. Porque te quema, asi de dia y de noche, te quema» C4

«Bueno en mi trabajo. .. Trabajar. .. De hecho, yo trabajaba en una guarderia y también. .. lo dejé.. .»
Cé

«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 diarreas» 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 cémo ella mejorando cada dia, y que estd cada dia
un poquito mejor y esa es la positiva» C10

«Sobretodo ayuda, que hace falta mds que otra cosa» C7

«Ahora a estas ultimas noches con la pastilla, si ha dormio mds. La he visto yo mds tranquila. Y por lo
menos he dormio, he dormio jdos 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

Tabla 5 Discursos de los participantes

Categoria

Discursos de los participantes

Estrategias de
afrontamiento

Circunstancias
y/0 recursos

Expectativas
de futuro

«Yo sigo palante con to. Yo no: el que quiere puede y el que no quiere son tos pegas. Ya estd, 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 estd» C4

«E: ;Cémo 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!» C1

«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 orind 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 vy la fuerza que he echado, a mi alguien me tiene que estar ayudando. Eso no es
normal en mi» Cé

«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 necesitdbamos. Es
que si no. .. teniamos que ir nosotras solas, ibamos perdias y claro ella nos fue abriendo» C3

«E: ;Cémo 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 cémo va ser
mafana, nada mds 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

familiar, en especial de los conyuges en el caso de cuidado Expectativas de futuro

filial, la suplencia familiar, la mejoria de la persona depen-

diente o la ayuda de algin tipo de tratamiento, como la  Las expectativas de futuro para las personas cuidadoras sue-
medicacion para dormir (tabla 5). len coincidir con una inicial incertidumbre. Muchas personas
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Figura 1 Proceso de convertirse en persona cuidadora familiar.

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 futuro. En el caso de las esposas, sus expectativas son
aun 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, el cual
esta constituido por 3 fases (fig. 1).

La experiencia de cuidado se identifica como un proceso
de transicion y adaptacion’® 824, Pereiray Rebelo Botelho'®,
en su estudio sobre cuidadores iniciales de manera subita en
Portugal, coinciden con nuestros resultados en que el ini-
cio del cuidado esta caracterizado por la preocupacion e
incertidumbre derivadas de la asuncion de nuevas respon-
sabilidades por parte de las personas cuidadoras familiares.
Ademas, diversas revisiones cualitativas'®?* también apo-
yan los resultados de este estudio al describir un proceso
que va desde una primera situacion de cambio de la dina-
mica normal de la familia, hasta una fase de aceptacion en
la cual las personas cuidadoras adoptan una nueva normali-
dad. 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 dafo cerebral?®-?’. Estos cam-
bios se producen tras la aparicion de la enfermedad o su
diagnéstico'®%, conducidos por la alta demanda de cuidados
de la persona dependiente. Indistintamente de la enferme-
dad del familiar dependiente, la persona cuidadora familiar
debe asumir nuevas actividades de cuidado que también

han sido identificadas en distintas revisiones sistematicas
internacionales?’~?°. La asuncién de este nuevo rol viene
determinada por diversas motivaciones, relacionadas con el
contexto sociocultural que rodea a la persona cuidadora'’'2.

La segunda fase del proceso viene acompanada por un
abanico amplio de sentimientos que van desde la incer-
tidumbre hasta el sufrimiento'®'. La revision de Martin
et al.?, basada en pacientes terminales en casa, encon-
tro también la presencia de estos sentimientos durante
esta etapa, lo que pone de manifiesto el desajuste emo-
cional 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 apa-
recen 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 accidente
cerebrovascular’.

En la Ultima fase del proceso, se establece un estado
de normalizacion en el que la persona cuidadora se auto-
percibe 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 y Kosloski'®, en
estudios sobre enfermedades cronicas'’?® y en revisiones
cualitativas'®?#, lo que evidencia la existencia de esta etapa
de adaptacion y normalizacion condicionada por factores
externos. Son pocos los estudios que se centran en las estra-
tegias de afrontamiento en el inicio del cuidado, siendo
Huang y Peng?’ en personas cuidadoras familiares de Taiwan
los que muestran estrategias similares a nuestros resulta-
dos, entre las que destacan el afrontamiento activo y la
evitacion del problema. En relacion con las expectativas de
futuro, al igual que nuestros resultados, la incertidumbre
destaca en los primeros momentos del cuidado?®3°. Parece
ser que en los casos en los que se prevé una mayor dura-
cion de la dependencia, las personas cuidadores muestran
expectativas relacionadas con mantener el cuidado hasta el



Los primeros momentos del cuidado familiar

289

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 necesaria la realizacion
de estudios sobre este tema con perspectiva de género. Las
circunstancias y recursos disponibles condicionan las estra-
tegias de afrontamiento y las expectativas. Turner et al.*°
denominan a esta categoria como «barreras y facilitadores»,
aunque no exponen ningun facilitador al respecto.

Conclusiones, utilidad y limitaciones

El perfil de los informantes incluidos en el estudio nos ha lle-
vado 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 cuidado-
ras familiares, serian necesarias nuevas investigaciones en
las que se incluyan muestras mas heterogéneas que aporten
una mayor variabilidad de la informacion, lo que permiti-
ria 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 per-
mite a los profesionales sanitarios establecer intervenciones
adecuadas a cada persona cuidadora familiar. Segin nues-
tros resultados, en la primera fase del cuidado deberian
adoptarse intervenciones precoces y genéricas de tipo infor-
mativo que disminuyan la incertidumbre inherente a los
cambios acaecidos, y en la segunda y tercer fase, interven-
ciones personalizadas focalizadas en problemas concretos
de adaptacion al nuevo rol. Ademas, describir los compo-
nentes que conforman el proceso inicial de convertirse en
persona cuidadora familiar ayuda a este colectivo a identifi-
car su vivencia, con el fin de disminuir los efectos negativos
que conlleva este proceso de cuidado y fomentar los aspec-
tos positivos del mismo.

Lo conocido 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 cui-
dadora 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 sufri-
miento 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 solu-
cionar los problemas que se le planteen.
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