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RESUMEN

La esperanza de vida ha aumentado en las dltimas décadas, lo que da lugar al
aumento de personas dependientes que requieren de un cuidador informal principal en
el domicilio. El ictus es la primera causa de discapacidad por causa médica, por lo que
habra un elevado nimero de cuidadores principales informales a causa del ictus. El
cuidador suele ser un familiar, sin experiencia en el cuidado y sin preparacién, que
adopta un nuevo rol y sacrifica la mayor parte de su tiempo en cuidar y atender las
necesidades de la persona dependiente. El cuidar afecta de forma negativa la esfera
fisica, psicolégica, social y emocional de la persona. Objetivos: Profundizar en la
vivencia después del ictus desde el punto de vista del cuidador informal principal.
Método: Estudio cualitativo descriptivo fenomenolégico mediante entrevistas
semiestructuradas a cuidadoras de una persona dependiente a causa de un ictus.
Resultados: Las emociones y sentimientos mas repetidos fueron tristeza, soledad,
miedo, sentimiento de culpa, rabia y angustia. Conclusiones: La experiencia del
cuidador informal principal suele ser negativa si no tiene los conocimientos ni el apoyo
suficientes. Desde enfermeria debemos cuidar al cuidador, ofrecer apoyo y recursos

para hacer de esto una experiencia menos negativa.

Palabras clave: Ictus, cuidador informal, emociones, sentimientos, enfermeria.
ABSTRACT

Life expectancy has increased in recent decades, leading to an increase in dependents
who may need a primary informal caretaker at home. Stroke is the first cause of
disability due to medical reasons, so there will be a large humber of informal primary
caregivers because of stroke. The caregiver is often a family member, with no
experience in care and unpreparedness, who adopts a new role and sacrifices most of
his time in caring for and meeting the needs of the dependent person. Care negatively
affects the physical, psychological, social and emotional sphere of the person.
Objectives: To deepen the experience after the stroke from the point of view of the
primary informal caregiver. Method: Phenomenological qualitative descriptive study
through semi-structured interviews with caregivers of a dependent person because of a
stroke. Results: The most repeated emotions and feelings were sadness, loneliness,
fear, feeling of guilt, anger and anguish. Conclusions: The experience of the main

informal caregiver is often negative if it does not have sufficient knowledge or support.



From nursing we must take care of the caregiver, provide support and resources to

make this a less negative experience.

Key words: Stroke, informal caregiver, emotions, feelings, nursing.



1. MARCO TEORICO

1.1 AVC
1.1.1 Definicion

Accidente cerebrovascular (AVC), apoplejia, infarto cerebral, son solo algunos de los

términos que podemos utilizar para referirnos al Ictus.*

El ictus se caracteriza por causar una alteracion de la circulacion de la sangre en el
cerebro. Puede producirse por un taponamiento o por la rotura de una arteria y como
consecuencia, una parte del cerebro se queda sin irrigacién sanguinea y las células

cerebrales mueren. Podemos clasificarlo en ictus isquémico y hemorragico." >3

1.1.2 Tipos

Ictus isquémico, tiene lugar cuando un vaso sanguineo que irriga una parte del
cerebro se bloquea a causa de un coagulo. Si el codgulo se forma en la propia arteria
que ya esta estenosada lo denominaremos accidente vascular trombatico. Si por el
contrario el coagulo se forma en otro vaso sanguineo y se traslada al cerebro,

estaremos hablando de un accidente cerebrovascular embdlico. *

Ictus hemorragico, representa el 12% de los casos de AVC. Tiene lugar cuando se
rompe un vaso sanguineo del cerebro. Puede ser por un aneurisma, cuando el vaso
tiene una zona de la pared débil y abomba hacia afuera. Puede ocasionarse por una
malformacion arteriovenosa cerebral, cuando hay una conexién anormal entre

arteria y vena cerebral, esta malformacion se produce durante el desarrollo del feto.*>®

Accidente Isquémico Transitorio (AIT), tiene lugar cuando repentinamente se
detiene el flujo de sangre a una parte del cerebro por un corto periodo de tiempo. La
persona sufrird una sintomatologia similar a la de un AVC isquémico que se puede
prolongar desde una hora hasta 24. Haber sufrido un AIT, es un signo de alerta de que

puede producirse un AVC en el futuro.
1.1.3 Epidemiologia

Cada dos segundos, alguien en el mundo esté sufriendo un derrame cerebral, cada 10
segundos alguien muere a causa de un AVC. El ictus afecta a cerca de 17 millones de
personas cada afio en todo el mundo, y origina la muerte de 6 millones, colocandose

asi como la segunda causa de muerte mundial y la primera en cuanto a discapacidad



por causa médica y demencias en adultos. Se estima que una de cada seis personas
lo sufrird a lo largo de su vida.

En Espafia, es la segunda causa de muerte en la poblacién conjunta, la primera en

mujeres. Por lo tanto, esta enfermedad, genera un alto coste ya sea en su tratamiento

agudo, cuidados, rehabilitacion, y atencién sanitaria a lo largo de la vida.”*”’

En Catalunya se produce un ictus cada 40 minutos, a lo largo del afio supone

alrededor de unos 13.000 ingresos hospitalarios.?

El nimero de casos de ictus aumenta con la edad, es por ello que se estima que se
incrementaran progresivamente los préximos afios, debido al envejecimiento de la
poblacién y a una esperanza de vida cada vez mas alta.>*’ Lo que significa que
aumentard el nimero de personas con necesidad de un cuidador principal que les

brinde cuidados y atencion para poder realizar sus actividades de la vida diaria (AVD)®
1.1.4 Sintomatologia

Los sintomas mas evidentes de un ictus en fase aguda son:

- Debilidad en una parte del cuerpo.

- Pardlisis o pérdida de sensibilidad en una parte del cuerpo o de la cara.

- Pérdida de vision total o parcial.

- Dificultad en el habla o en el entendimiento.

- Inestabilidad, desequilibrio o dificultad para caminar.

- Dolor de cabeza intenso fuera de lo normal y rigidez en la espalda.

No siempre estan presentes todos los sintomas, y pueden variar segun el caso.
Delante de la minima sospecha de AVC, se debe activar el codigo ictus. Detectar
rapidamente esta enfermedad es basico para poder actuar lo antes posible, tener un

mejor prondstico, y evitar el mayor namero de secuelas posible.®
1.1.5 Cédigo ictus

El cddigo ictus es un sistema basado en un algoritmo que permite la identificacion
rapida, la notificacion y el traslado inmediato de enfermos, los cuales se sospecha que

padecen un ictus, a las urgencias de un hospital especializado con Unidad de Ictus,



para que de esta manera el equipo hospitalario ponga en marcha el plan antes de que
llegue el paciente, y pueda ser atendido y tratado lo antes posible, pudiéndose
beneficiar de una terapia de reperfusion y de cuidados especiales lo antes posible.
Este plan, estd pensado para poder actuar de forma eficaz lo antes posible, ya que en
esta enfermedad es fundamental el tiempo. Contra mas se prolongue la atencion, mas
probable es que queden secuelas de mayor importancia.

DIAGRAMA DE ACTUACION ANTE UN ICTUS
EN URGENCIA HOSPITALARIA
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Figura 1: Diagrama de actuacion ante un ictus en urgencia hospitalaria. Protocolo de
consenso para la atencion al ictus en fase aguda en la comunidad de Madrid.

Después de la fase aguda, se ha de empezar la rehabilitacion tan pronto como sea
posible. Consiste en un conjunto de técnicas puestas en practica para mejorar y
recuperar la capacidad, la movilidad y la independencia en las AVD, en la medida que
sea posible, para tener una mejor calidad de vida.'® La rehabilitacién suele iniciarse en
el mismo hospital en el que se encuentra el paciente y se lleva a cabo en una unidad
especializada de rehabilitacion o bien desde casa y en un hospital de dia. El lugar se
escogera en funcién del grado de afectacion, de la evolucion y del soporte familiar con

el que cuente.™®



Durante los primeros 6 meses posteriores al ictus, se produciran las mejoras mas
notorias, pasado este tiempo, se entra en un periodo de estabilizacion, en el cual el
paciente puede mejorar de una forma mas lenta, pero hay que seguir con la
rehabilitacion, ya que puede seguir recuperando capacidades. Pasado el primer afio,
podemos observar las capacidades que el paciente ha recuperado y las secuelas de la

enfermedad.*
1.1.6 Secuelas

El 10% de los casos se recupera casi por completo, el 25% vivira con problemas
menores, el 40% convivira con problemas importantes, el 10% sufrird una gran

discapacidad y el 15% morira al poco tiempo.

Haber sufrido un ictus, puede dejar alteraciones mas o menos importantes. Un tercio
de las personas que sufren un ictus sufrird algin grado de discapacidad permanente.
La alteracion de sus capacidades implica un cambio en la persona, mas o menos
drastico segun la gravedad de sus secuelas, y lo dificil de todo esto recae en aprender
a convivir con la enfermedad, volver a recobrar el equilibrio, adaptarse a la nueva vida,

y realizar un afrontamiento efectivo.™
PROBLEMAS FiSICOS

e Déficits y alteraciones:

Alteraciones motoras: falta de coordinacion, pérdida de control motor, debilidad,

pérdida selectiva de movimientos, lo que incrementa el riesgo de caidas.

Alteraciones sensoriales: alteraciones en la percepcién de la temperatura, el tacto, el

dolor y la posicién de las extremidades.
Alteraciones visuales: disminucion del campo visual.

Alteraciones del lenguaje: alteraciones totales o parciales en el momento de hablar o

entender (afasia) o dificultad en la formacion o la vocalizacion de palabras (disartria).

e Espasticidad: un trastorno del sistema nervioso, en el cual alguno de los
musculos se puede quedar de forma prolongada contraido interfiriendo en la
deambulacién, el movimiento y el habla, asi como en las AVD, ademas de que

puede ocasionar dolor y contracturas.



e Dolor central: producido por una alteracion en un area del cerebro, que se traduce
en una mezcla de sensaciones desagradables de picor, hormigueo, ardor, méas
frecuentes en la cara y extremidades y que empeora con el movimiento y el frio.

e Disfagia: dificultades para tragar liquidos y/o solidos.

PROBLEMAS PSICOLOGICOS

e Depresion: trastorno mental que tiene como caracteristicas una gran tristeza, baja
autoestima, pérdida de interés y disminucion de las capacidades psiquicas.

e Ansiedad: es una sensacion de malestar e intranquilizadora acompafiada de una
respuesta auténoma, provocada por estimulos externos e internos, que el individuo
percibe como amenazantes.

e Labilidad emocional: tendencia a cambiar el estado emocional de forma rapida.

PROBLEMAS COGNITIVOS

e Pérdida de memoria o dificultad para retener informacién
¢ Dificultad en la concentracion y el razonamiento

e No reconocimiento del propio cuerpo

1.2 EL CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL
1.2.1 Definicion

Segun la OMS, es una persona del entorno del enfermo que, a pesar de no disponer
de formacién ni informacién suficiente para asumir el cuidado, asume la total
responsabilidad del proceso dado su compromiso con la otra persona, toma decisiones
por el paciente o le ayuda a tomarlas, y cubre sus necesidades basicas de forma
directo o indirecta, generalmente ofreciendo todo su tiempo, su carifio y su paciencia
sin recibir nada a cambio, 365 dias al afio. Es una situacion que genera mucho
desgaste, sobretodo psicoldgico, que genera pensamientos contradictorios, y que si no

sabes gestionar te acaba aislando y consumiendo.'**?

La situacion de enfermo-cuidador obliga a adoptar otros roles en la sociedad e implica
un cambio en las relaciones intrafamiliares. El cuidador, asume la responsabilidad, se
siente en la necesidad de hacerlo. Por una parte, siente mucha pena por el familiar,

esa persona que significa tanto para él, y por otra parte, se ve en la obligacion de tirar



del carro, con presién del nucleo familiar y con la sensacién de que no puede fallar,

siente que si cae, su familiar cae consigo.™*

El cuidador se hace cargo de una persona dependiente que ha perdido su autonomia y
requiere de su cuidado para satisfacer sus necesidades segun el grado de

dependencia.*®

Como determinan diversos estudios la mayoria de pacientes de ictus viven en su
domicilio una vez pasada la fase aguda, y por lo general es la familia la que se ha de

hacer cargo. *3
1.2.2 Caracteristicas

El cuidador principal informal suele ser una mujer (cényuge o hija) que poseen
estudios primarios 0 secundarios. Se hacen responsables de dicho cuidado, y vuelcan
todo su esfuerzo, energia y dedicacion, sin recibir ninguna remuneracion, por iniciativa
propia o por obligacién moral. Suelen sufrir una gran sobrecarga asistencial, ya que no
cuentan con preparacion para llevar a cabo™ dicha asistencia de forma profesional,
ademas de que han de seguir desempefiando otros roles y labores previos a ser

cuidador.®

El cuidador principal puede tener un problema de comunicacion con el entorno, ya que
la sociedad no entiende realmente la situacion, poca gente es capaz de entender el
alcance del problema, generalmente solo pueden hacerse a la idea las personas que
han pasado por situaciones similares, y que han sufrido en sus propias carnes el tener
que dejar de lado la vida que llevaban hasta el momento, y sus planes y expectativas

para centrarse en el cuidado de otra persona. ****

1.2.3 Fases de adaptacion del cuidador principal

Negacion: como en toda pérdida hay un duelo, y la negacidon simplemente es un
método de autoproteccion humano, el cuidador no quiere terminar de creer la
importancia de la enfermedad, le rodea la incertidumbre y no acaba de ver la situacion
con claridad. Es una fase natural, pero el hecho de estancarse en esta etapa puede

ocasionar un afrontamiento ineficaz.?

Busqueda de informacion y aparicion de sentimientos negativos: el cuidador se
informa y comprende la situacion. Empieza a asumir la gravedad del asunto. Le

pueden invadir sentimientos negativos de culpa, rabia y tristeza, ya que ven que son



victimas de una situacion que no creen merecer, que les ha venido dada y con la que

han de acarrear.*?

Reorganizacién: el cuidador ha de adaptar su vida a las necesidades de la persona.
Siente mas control sobre la situacion pese a que siempre pueden darse momentos de
sentirse abrumado, frustrado, solo y triste. Las dificultades persisten, pero tienen
mayor serenidad para resolver las situaciones.*

Cada paciente es diferente y de igual forma cada cuidador, por ello se manifiestan
sentimientos y conductas diversas sin seguir una consecuciéon totalmente plana y

lineal, y puede haber rachas mejores y peores, avances y retrocesos.*?
1.2.4 Cansancio del rol del cuidador

Es un diagndstico de enfermeria, en el cual el cuidador tiene problemas para llevar a
cabo su rol con normalidad debido a un deterioro emocional y fisico fruto del
desbordamiento y el estrés que siente cuando ha de cuidar al enfermo de forma
indefinida, no tiene los conocimientos suficientes, las tareas le sobrepasan o se siente

absorbido por las necesidades del enfermo, sin tiempo para si mismo.***°

CcODIGO 00061
EDICION 1992, 1998, 2000
DIAGNOSTICO Cansancio del rol del cuidador

Dificultad para desempeniar el rol de cuidador de la

DEFINICION familia o de otras personas significativas
DOMINIO: 7 Rol/Relaciones
CLASE: 1 Roles de cuidador
NECESIDAD: 9 Evitar peligros/seguridad
PATRON: 8 Rol-relaciones™

Tabla 1: NANDA cansancio del rol de cuidador.

Comunmente conocido como cuidador “quemado”. Tiene lugar cuando el cuidador no
puede ejercer su rol de forma éptima debido a que estd totalmente desbordado y

sobrepasado, y se hace notorio su deterioro fisico, psicolégico y emocional. En



muchos casos el cuidador “quemado” quiere seguir ejerciendo su rol, y quiere seguir

cuidando, pese a que sus condiciones no se lo permitan.*>*®

El estrés y la carga a la que esté sometido el cuidador, condicionard& mucho su
desbordamiento y dependera de la cantidad de horas diarias que dedique a los
cuidados, de la monotonia y el caracter de estos, del cansancio fisico y psicoldgico y
del descontrol propiciado por el desconocimiento.™

Igual que cada persona, cada cuidador es un mundo, y contara con una carga objetiva
(cognitiva, funcional, conductual) y una carga subjetiva (emociones, sentimientos,
estrategias de afrontamiento e interpretacion de los sucesos). La suma de estas dos

cargas, representard la carga del cuidador, que sera diferente para cada uno, ya que a

cada individuo le pesar4 mas una parte de la carga.'>*

Esta sobrecarga fisica y emocional afecta directamente a la calidad de vida

relacionada con la salud debido a diversos factores.®

Factores que propician el cansancio del rol del cuidador
El estado de salud de la persona dependiente:
o Lagravedad de las secuelas y el grado de dependencia fisica o psicoldgica.
e La progresion, fluctuacion y cronicidad de la enfermedad.

e El deterioro cognitivo, el estado emocional, los cambios de conducta y

comportamiento.*®*"*8

La actividad del cuidador:

¢ Cantidad de horas que ejerce cuidados.

e Esfuerzo fisico y emocional que desarrolla durante dicho cuidado.
 Nivel de apoyo familiar con el que cuenta.***"*®
Estado de salud del cuidador:

e Estado fisico: dolor muscular, lesiones, falta de suefio, fatiga y cansancio.

e Estado cognitivo y emocional: depresion, ansiedad, falta de suefio, capacidad

de soportar situaciones estresantes, creacion de expectativas irreales e
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imposibles de cumplir, auto exigencia, sentimientos negativos, sentimiento de

culpabilidad.®

Los problemas fisicos potencian la aparicion de problemas psicolégicos y viceversa, y

en conjunto potencian disminuyen la salud y la calidad de vida del mismo.

Recursos y estrategias de afrontamiento:
e Dificultad en la adaptacion.
o Objetivos y expectativas irreales.

e Sentimientos negativos, miedo, culpa y frustracién.*®*’

En ocasiones al marcarse objetivos tan irreales y no poder abarcarlos ni cumplirlos,

sienten que no cumplen con las expectativas de su familiar, de su entorno y de ellos

mismos. Esto les puede generar un gran malestar emaocional, que repercutir4 también

en su estado de salud.’*®

Relacion disfuncional entre cuidador y persona dependiente:

Cuidador: ofrece cuidados de forma desproporcional a las necesidades reales
de la persona dependiente, sufre y se angustia constantemente, Unicamente
piensa en eso y abandona sus necesidades hasta hacer este tandem

insostenible, ya que su salud y su capacidad van mermando.

Persona dependiente: puede desarrollar una dependencia patolégica por su
cuidador, ha de ser siempre su cuidador principal quien esté a su lado y lo
sostenga fisica y emocionalmente, hasta el punto de agotar a su cuidador en

todos los aspectos.™®

Factores socioecondmicos:

Imposibilidad o reduccion de su actividad laboral.
Gran limitacion en la participacion de actividades de ocio y relaciones sociales.

Dificultad de compaginar el rol de cuidador con otros roles como el de madre,

por ejemplo.'®*"*8

Los seres humanos somos seres sociales desde que nacemos, y requerimos de la

interaccion y la relacién con otros individuos, por lo que cuando se deja de trabajar o

11



de salir con amigos y realizar actividades de ocio debido a que el hecho de cuidar
consume la mayoria del tiempo, puede generar malestar, conflictos internos y
sentimientos negativos hacia la persona cuidada, ya que le atribuimos las culpas del
malestar, y ademas es frecuente sentirse mal de algin modo y culpar a la persona
dependiente, ya que ella no tiene la culpa de la situacion y puede generar conflictos

morales internos dificiles de sobrellevar.
1.2.5 Recursos
¢ Entorno adaptado a las necesidades
¢ Equipacion o instrumentos necesarios
e Transporte adaptado
e Experiencia y conocimientos
e Tiempo personal
e Soporte asistencial profesional
e Soporte informal
o Recursos y ayudas comunitarias
e Terapias o grupos de ayuda®

En ocasiones, el cuidador desconoce la existencia de los recursos comunitarios, y de
las ayudas econOmicas de las que disponen, o han oido hablar de ellos, pero no saben

como acceder.
Ley 39/2006 14 diciembre

Esta ley promueve la autonomia personal y la atencion a personas dependientes. El
objetivo de esta ley es mejorar la calidad de la persona dependiente y la de su
cuidador informal principal. Cuenta con servicios de teleasistencia, centros de dia,
ayudas econOmicas, subvenciones para adaptar el entorno del hogar a las

necesidades de la persona dependiente y cuidadores informales sustitutivos.™®
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El apoyo al cuidador

Tener apoyo es esencial para que el cuidador no se sobrecargue y pueda ejercer su
rol de forma que no perjudique su propia salud ni mengte la calidad de los cuidados
proporcionados a la persona dependiente. El apoyo que recibe el cuidador puede ser

formal o informal, y ambos son muy importantes.*”*

e Apoyo formal: por la comunidad, las instituciones, ayuda econdmica,
asistencia profesional. Dentro del equipo multidisciplinar, la enfermera puede
aconsejar respecto a la asistencia, y es de gran apoyo también para el
cuidador, ademas de coordinar otros profesionales como el trabajador social,
que es la pieza clave para informar y guiar sobre que recursos disponibles,
como obtenerlos y qué tramites hay que realizar.

e Apoyo informal: familiares, amigos, vecinos, que ofrecen apoyo fisico y
emocional. El apoyo informal, es alin mas importante que el anterior, el hecho
de que el cuidador cuente con un nucleo de gente que le apoya y le ayuda
aligerara mucho mas la carga que lleva a sus espaldas, no perdera tanta
relacion social, puede llegar a seguir vinculada al mundo laboral si asi lo desea,
aunque esté mas limitada, puede tener tiempo para si misma, y puede

comunicar sus problemas y sus inquietudes.*’*

La familia es un pilar indiscutible, que tiene mucho peso respecto a como sera la
experiencia de cuidar del cuidador principal. Es importante que la familia se implique y
sea conocedora de la enfermedad para poder responder a las necesidades de la
persona dependiente asi como del cuidador. Deben relevarse y colaborar
repartiéndose tareas para aligerar la carga del cuidador principal y que asi pueda,
también, disponer de tiempo para descansar, relajarse y realizarse. Un cuidador
descansado y con tiempo para relacionarse y realizar actividades ociosas, tendra
menos probabilidad de sufrir dichos problemas emocionales, fisicos y psicolégicos y
probablemente gozara de una mejor salud en general, que le permitira ofrecer unos

mejores cuidados a la persona dependiente.*” %

1.2.6 El papel de la enfermeria

El papel de la enfermera es crucial segun Espuela, Gonzalez, Jiménez, Bravo y
amarilla (2015) como se apunta en el articulo “/mpacto de la calidad de vida en

cuidadores de supervivientes de un ictus“ debemos detectar sus necesidades
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psicopatoldgicas y desarrollar estrategias que las aborden para prevenir el riesgo de
claudicacion. Debemos mostrarnos como un soporte, al que pueden acudir para

expresar sus miedos y preocupaciones.*

El objetivo desde enfermeria es conseguir o mantener el bienestar fisico, emocional y
psicolégico mediante herramientas, conocimientos, apoyo y coordinacién con otros

profesionales para intervenir de forma multidisciplinar.

La enfermera sera la encargada, del algiin modo, de cuidar al cuidador. Ha de crear un
clima de confianza y de ayuda, ha de empatizar con el cuidador, entender por lo que
esta pasando, favorecer la expresion de sentimientos y no realizar juicios de valores
respecto a estos, ya que cada persona interpreta sus vivencias de una manera
distinta. Se ha de abarcar holisticamente en las vertientes fisica, emocional y social,

para detectar posibles alteraciones en alguno de estos campos.?*??

La enfermera se ha de encargar también de:
e Prevenir la enfermedad del cuidador, observando riesgos reales o potenciales.

e Promocionar la salud y el bienestar del cuidador, aconsejando y otorgando
pautas que les pueden facilitar la tarea, estilos de vida, supervisarlos, actuar
como refuerzo positivo y como un pilar firme al que pueden acudir cuando sea

necesario.
e Promover el autocuidado.

e Informar sobre los recursos disponibles, ademas de coordinarlo con el

trabajador social.

¢ Realizar un plan de cuidados especializado segun el caso y las necesidades

de la persona dependiente y del cuidador.?*?%?3

Planificacion de cuidados
e Involucrar a la familia en el cuidado si es posible.
e Planear conjuntamente periodos de desconexion y descanso.

e Pensar maneras de compatibilizar los diversos roles de la persona, de tal

manera que no acabe agotada.
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e Planear objetivos, conjuntamente, realistas y alcanzables teniendo en cuenta

las caracteristicas y los factores que rodean a cada cuidador.?#*2®

Importancia de la implantacién de un programa de educacién a cuidadores

informales de pacientes con ictus

Implantar un programa educativo para formar a cuidadores informales de pacientes
con ictus seria una gran herramienta con la que combatir el miedo y el
desconocimiento al inicio de la enfermedad, y favorecer la continuidad de los cuidados

al alta hospitalaria.?*

Como remarcan los autores Moreno, De la Fuente, Caro, Suso y Duran (2007) del
articulo “Programa de educacion a cuidadores informales de pacientes con ictus, para
favorecer la continuidad de los cuidados al alta hospitalario”: “Los familiares no se
encuentran capacitados para prestarles los cuidados necesarios” debido a la falta de
conocimientos y experiencia en el ambito. Remarca que los cuidadores informales son
el pilar que proporcionara la mayor parte de la asistencia y el apoyo principal del
enfermo. Son fundamentales también para realizar la rehabilitacion, ya que una
rehabilitacion correcta dard mas opcion a recuperar mas capacidades por ello plantean
el beneficio de desarrollar un Programa educativo para formar a cuidadores informales
de pacientes con ictus y favorecer la continuidad de los cuidados al alta hospitalaria.
De este modo otorgar unas nociones basicas del cuidar y ofrecer un soporte en el cual
resolver sus dudas y conflictos seria muy positivo para el cuidador ya que a veces no
sabe si estd desempefiando su labor de forma correcta y el miedo al desconocimiento
puede dar lugar a otros sentimientos negativos. Ademas el programa pondria en
contacto al cuidador con los profesionales y con los recursos a los que puede recurrir.
El cuidador principal tendr4 nociones del cuidado y necesidades de la persona
cuidada, y de su autocuidado y necesidades propias, la cual cosa mejorara la calidad

de vida del cuidador y de la persona dependiente.”
1.2.7 Institucionalizacion

La institucionalizacion de la persona dependiente temporal 0 permanente en un centro
donde puedan brindarle cuidados profesionales, puede ser una opcién necesaria si el
sistema de cuidados informales se hace insostenible y lo requiere el caso y las

necesidades particulares del cuidador.
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Puede ser una opcion valida para ambos ya que si el cuidador esta desbordado
acabara repercutiendo en su propia salud y no podré ofrecer unos cuidados de calidad
a la persona que cuida.

En ocasiones socialmente no estd bien aceptado, ya sea por el cuidador o por el
entorno, se considera éticamente incorrecto, como si abandonaran a su ser querido o
le estuvieran fallando, cuando la realidad es que estdn buscéndole un cuidado
profesional que ellos por la situaciéon ya no pueden brindarle.

Si al final se opta por la institucionalizacion, se ha de saber que no es una soluciéon
completa del problema ya que este hecho puede generar malestar en el cuidador.
Puede pensar que no ha hecho lo correcto, que no ha hecho todo lo posible, que ha
fallado, se puede sentir culpable, ansioso, deprimido y se puede desencadenar un
duelo. Este duelo, puede ser mas facil de llevar si el cuidador colabora en los cuidados

de su familiar pese a la institucionalizacion.™ *°

2. OBJETIVOS

General

e Indagar en la vivencia después del ictus desde el punto de vista del cuidador

informal principal.
Especificos

e Conocer la experiencia del cuidador a través de las vivencias y sentimientos
expresados.

e Explorar en las emociones que hacen del cuidar una experiencia negativa y/o
positiva.

e Profundizar en como desempefian su rol de cuidador y como sobrellevan el dia a

dia.
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3. METODOLOGIA

3.1 Disefio

Se decidio realizar un estudio cualitativo descriptivo fenomenolégico. Se opta por la
metodologia cualitativa, ya que se pretende indagar y descubrir sobre la vivencia y las
emociones de las personas que cuidan o han cuidado a una persona que ha sufrido un
ictus desde una perspectiva holistica e integral. Se busca entender cémo se forjan los
nuevos roles, y como se sobrelleva el dia a dia de una manera profunda, queriendo
ver las interioridades de lo que es convivir con esta enfermedad y con sus secuelas, y
gué mejor manera que haciendo una visidn objetiva desde la perspectiva de las

personas que han pasado por un proceso similar.

Mediante la fenomenologia, se intenta aproximar lo mas fiel posible a las experiencias
de vida de los sujetos en cuestién y el significado que le brindan, ya que la ardua tarea
de cuidar no es en todos los casos igual, y hay muchos factores que modificaran la
experiencia, como el estrato social, el nivel de estudios, la situacion laboral, la

personalidad del cuidador, el grado de parentesco, etc.

Para poder realizar el estudio y poder extraer datos esclarecedores se realizé la
busqueda bibliogréafica. Era necesario realizar una pequefia incision acerca del ictus, y
de todo el fenémeno que ello conlleva, desde como y por qué sucede, qué tipos hay,
como se detecta, como se ha de actuar, como funciona su rehabilitacion, hasta cuales
son las secuelas mas frecuentes que puede dejar a su paso y el impacto emocional

gue puede dejar en el paciente, asi como en la persona que ha de cuidar de él.

Una vez realizado dicho inciso, se pretende centrar el foco en la figura del cuidador
informal de estos pacientes, concretamente en cémo viven o han vivido internamente

el cuidar y las emociones y sentimientos que les evoca.
3.2 Método

Teniendo en cuenta los objetivos a seguir, se decide llevar a cabo entrevistas
semiestructuradas (Anexo 1) para obtener datos e informacion significativa. Esta
técnica permite profundizar en las emociones y vivencias del cuidador, desde una
vertiente mas objetiva y personal. La base de la entrevista constara de un seguido de
preguntas enfocadas a obtener la informacién que buscamos, pero pueden variar 0

cambiar el orden, la estructura o la manera de formularlas, dependiendo de la
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informacion que brinde el entrevistado, del contexto y segun se desarrolle la entrevista

en cuestion.

Las entrevistas no tuvieron una duracién determinada, dependié de la disponibilidad
del entrevistado, de la informacién que quiso compartir con nosotros y en funcion de

como se desarrolld la conversacion.
3.3 Muestra del estudio

La muestra parte de dos personas, las cuales son o han sido cuidadoras informales
principales de una persona dependiente a causa de las secuelas de haber sufrido un

ictus.

Informante 1: mujer de 72 afios de edad, estudios primarios, conyuge de la persona

dependiente, ex cuidadora, cuidé durante 5 afos.

Informante 2: mujer 34 afos, estudios secundarios obligatorios, hija de la persona

dependiente, actual cuidadora, lleva cuidando 2 afios y medio aproximadamente.
Criterios de inclusion

- Ser o haber sido cuidador principal informal de un paciente con secuelas de ictus

durante mas de 6 meses.

- En caso de que no estén ejerciendo como cuidadores en la actualidad, que no hayan

transcurrido mas de dos afios desde que lo fueron.
- Voluntariedad de participar desinteresadamente.
3.3.1 Preparacién de las entrevistas

Se busc6 a dos personas que encajaran en los criterios de inclusién. Un familiar
cercano habia sufrido un ictus y su cuidadora nos facilitd los contactos para poder
buscar otros cuidadores. Primero se realiz6 una llamada telefénica a dichos sujetos,
explicandoles a grandes rasgos lo que estdbamos haciendo, y si estarian dispuestos a
colaborar desinteresadamente. Ambas aceptaron, y nos citamos para poder tener un
primer encuentro, para explicarles con mas profundidad en qué consistia el trabajo. En
esta primera quedada, explicamos que el objetivo del trabajo no era otro que buscar
las emociones y los pensamientos evocados por el hecho de cuidar, por lo que debian

expresarse libremente, tanto sentimientos positivos como negativos, buscabamos que
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nos explicaran su realidad, objetivamente, seglun la experiencia. Si estaban de
acuerdo debian firmar el consentimiento informado que les proporcionabamos. Les
hicimos saber que la entrevista seria totalmente confidencial, pese a ser grabada, y
que podian retirarse del estudio si asi lo deseaban, en cualquier momento y sin
compromiso. También les explicamos que podiamos adaptarnos de forma flexible a su
disponibilidad y al espacio que ellos decidieran por su comodidad y tranquilidad.

En el segundo encuentro realizamos las entrevistas, con una base de preguntas
enfocadas a lo que queriamos saber, pero variando el guion siempre que fuese

necesario para incidir en las cosas y aspectos interesantes que nos explicaban.
3.4 Limitacién del estudio

Los resultados del estudio, no pueden generalizarse al resto de la poblaciéon y han de
interpretarse de forma subjetiva, segun los participantes y sus situaciones personales

y sus formas de pensar.

A pesar de esta limitacion presente en la metodologia cualitativa, el estudio nos
permite entender con profundidad los sentimientos y la experiencia de los cuidadores

principales familiares, que otro tipo de metodologia no hubiera permitido.
3.5 Aspectos éticos

Antes de empezar con la entrevista, se inform6 de la finalidad del estudio a los
participantes, del caracter confidencial de esta y se les pidi6 que rellenen el

consentimiento informado. (Anexo 2)

La entrevista tiene una gran carga emocional, y puede aflorar sentimientos muy
diversos, es por eso que se explicd que no iban a ser juzgados moralmente, ni como
cuidadores, que podian expresar emociones positivas y negativas y que los datos
obtenidos tienen como Unica finalidad estudiar las emociones de los cuidadores

informales de ictus.

La entrevista fue grabada mediante un dispositivo de grabacion de audio, para poder
transcribir las conversaciones de forma exacta. Una vez transcritas, procedimos a

eliminar la grabacion.
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3.6 Andlisis
-Se transcribieron las entrevistas de forma literal.
-A continuacion, se leyeron en repetidas ocasiones para familiarizarnos con estas.

-Primero realizamos un analisis intraentrevista haciendo hincapié en cada una por

separado.
-Posteriormente se hizo un analisis interentrevista comparando ambas, una con otra.

- De esta comparativa se realizé el analisis buscando las unidades de significacién y

agrupandolas en categorias de analisis.
-De este andlisis surgieron las siguientes categorias emergentes:

e Tristeza

e Soledad (Aislamiento)
e Miedo

e Sentimiento de culpa
¢ Rabia (Enfado)

e Angustia

4. RESULTADOS Y DISCUSION

4.1 Tristeza

Segun la Real Academia Espafiola (RAE), se entiende la tristeza como “el sentimiento
de dolor animico producido por un suceso desfavorable que suele manifestarse con un

estado de animo pesimista, la insatisfaccion y la tendencia al llanto”.

Segun podemos observar el sentimiento de tristeza esta presente en ambos casos, lo
gue nos hace pensar que es un rasgo comun y relevante entre cuidadores informales.
La tristeza es dificil de abordar, ya que es un sentimiento muy profundo que si esta
muy arraigado a la persona sera muy dificil revertirlo debido a la gran tensién
emocional que sufre por el hecho de cuidar, y que va a hacer menos placenteros los
posibles éxitos que puedan suceder durante el cuidado. La tristeza va mermando las
fuerzas y la capacidad de cuidar a la persona dependiente y a si mismos de forma

sostenible. Si no se aborda a tiempo, se va cronificando, y puede provocar
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alteraciones psicologicas graves como la depresion, como podemos observar en la

primera cuidadora:

- “La verda que hay momentos que no sabes cémo tirar pa adelante, que to se te pone

cuesta arriba y que tu no te ves con la fuerza de coger el toro por los cuernos”.

(Informante 1)

- “Intentaba mantenerme ocupa o distraida, si me ponia a pensar me venia abajo.”

(Informante 1)

B. Ruiz (2007) sefala que la tristeza, entre otras emociones, “es una de las emociones
expresadas mas relevantes en el cuidador principal informal”. Se suele manifestar

tristeza en el cuidador en las siguientes circunstancias®:

o “Ante las pérdidas que van surgiendo cuando toman conciencia de que no pueden

ser reparadas, de que no hay vuelta atras”.

- “Cuando vi que el ya no era la persona que habia sio, fue uno de los momentos mas
tristes de mi via, pensar que nada iba a estar como antes, se me partia el corazén a

cachicos”. (Informante 1)

e “Cuando la persona esta en una residencia y la cuidadora ve que no puede
cuidarle como a ella le gustaria”.

e “También expresan tristeza cuando se hace imposible compaginar el trabajo con el
cuidado y tienen que tomar la decisién de priorizar la actividad cuidadora viviendo

como pérdida el abandono de su trabajo, de su rol profesional” (pp.11-12).2°

- “A veces una sin querer se para a pensar, vale que estas haciendo un gran sacrificio
por un ser querido, pero cuando ese sacrificio te esta consumiendo ¢vale la pena? Aun
soy relativamente joven y me siento que me estoy perdiendo muchas cosas ¢ sabes?,
quiero tener una familia, poder ir a trabajar, salir con amigos, pensar que esto puede no
pasar nunca si esto se prolonga mucho mas me pone muy triste, me hunde vamos”.

(Informante 2)

Si se prolonga ese sentimiento de tristeza junto con otras emociones negativas,
aumenta considerablemente el riesgo de caer en ansiedad o depresion.

Segun Dominguez, Ruiz, Gbmez, Gallego, Valero e Izquierdo (2012) “se da una mayor
frecuencia de ansiedad y depresién en los cuidadores” que en la poblacién general y

es que segun ellos “el cuidar influye negativamente sobre la vida de los cuidadores
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tanto en sus actividades socio laborales y familiares como sobre la limitacion del
tiempo para dedicarse a si mismos” aumentando asi el riesgo de sufrir dichos

trastornos psicologicos. Como podemos observar en la informante 2.7

- “Me he sentido débil, me suena el despertador y solo espero que sea una pesadilla, y
pasan los dias, y arrastras ese sentimiento arriba y abajo, de decir, estoy en una
depresion, soy consciente, intentar positivizar mi cabeza, pero no ser capaz, decir va
que saldremos de esta, pero no ves la salida, y las Unicas salidas que hay me

arrastrarian a estar atn peor pienso”. (Informante 2)

4.2 Soledad (Aislamiento)

Segun la RAE, entendemos la soledad como “sentimiento de tristeza o melancolia que
se tiene por la falta, ausencia o muerte de una persona”.

Como nos cuentan las informantes, cuidar implica esfuerzo y sobretodo dedicacion, lo
que implica invertir una gran cantidad de tiempo. Como es de esperar, esta inversion
de tiempo mermara las relaciones sociales del cuidador y su tiempo de ocio.

Del mismo modo, el cuidar, serd una fuente de agotamiento lo que disminuira la
energia para realizar actividades ociosas y sociales.

Los cuidadores, suelen sentirse solos e incomprendidos y sin saberlo se van alejando
ya que no quieren explicar sus problemas a sus amigos y familiares porque creen que
no lo van a entender.

Nuestra segunda interlocutora, segin nos cuenta, ha decidido salir cada vez menos ya
que cuando sale no disfruta del tiempo libre ni de sus amigos ni actividades, pues su
pensamiento esta la mayoria del tiempo centrado en la persona que cuida, y aunque

no esté con él, le acompafia a donde sea que vaya la preocupacion por éste.”’

- “No podia hablar con nadie, ni un ;Qué tal estas? estaba con él, pero me sentia sola.
Cuando venian mis nifios yo no queria decirles na de que me sentia sola y triste,
porque preferia que no se preocuparan por mi, la ayuda que ellos me querian dar no

era la que yo queria, asi que preferia tragar con lo que habia”. (Informante 1)

- “Los dias se hacian mas largos que el camino de Santiago, al final estaba hecha
polvo y no tenia ganas de hacer na, aunque hubiera tenio tiempo, la tele me molestaba,

leer a ratitos me ayudaba a no sentirme tan sola”. (Informante 1)
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Espin (2008) apunta que respecto a los cuidadores informales “la mayoria sentian ira y

sentimiento de soledad” entre otras emociones y sentimientos.

Segun Sanchez y Fontalba (2017) “con el paso del tiempo tienden al aislamiento social
y al empeoramiento de las condiciones econdémicas. De ahi surge el denominado
sindrome del cuidador, de multitud de sintomas que afectan a todas las esferas del

individuo y en ocasiones la claudicacién sus tareas”.?®

- “Siento que no cuento con casi nadie, que nadie esta ahi apoyando realmente
centiendes? Si quedo con alguien paso de contarle mis preocupaciones y de
amargarles el rato con mis problemas, no creo que entendieran por lo que estoy
pasando, al fin y al cabo, al final cada uno hace su vida y para que me compadezcan 2

minutos prefiero quedarmelo para mi sola”. (Informante 2)

- “Las dltimas veces que he quedado, he tenido alguna cita o algo que hacer, que me
ha hecho alejarme de mi padre, mi cabeza y mi pensamiento esta con él, no puedo
evitarlo. Estoy preocupada no disfruto el rato, la cual cosa hace que tenga menos

ganas de salir”. (Informante 2)

Ortiz apunta que el rol de cuidador informal genera “una reduccion del numero de
actividades sociales, de ocio, productivas, y aparecen sentimientos de aislamiento del

mundo que lo rodea”.”

- “Una vez teniendo a mi mario malo, ya no salia practicamente, y cuando mis hijos ya
no me ayudaban mucho, no salia casi con mis amiguetas, ya no iba al sUper me traian

la compra pa casa, ya no iba a la plaza ni al mercao, y me sentia como si nadie supiera

ni que existo, estaba sola conmigo misma.” (Informante 1)

4.3 Miedo
Segun la RAE se entiende el miedo como “una sensacion de angustia provocada por
la presencia de un peligro real o imaginario” o bien “el sentimiento de desconfianza

que impulsa a creer que ocurrira un hecho contrario a lo que se desea”.

Segun nos cuentan las informantes, el miedo en mayor o menor grado, suele estar
presente en los cuidados informales, sobre todo al principio de adoptar el rol y si no se

ha tenido contacto antes con el mundo del cuidado.
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El miedo al desconocimiento y a no dominar la situacion, a no estar a la altura de las

expectativas, a una mala evolucién o a la muerte es frecuente en el cuidado informal.

- “Cuidar a un enfermo asi no la verda, al principio me daba mucho miedo... cuidando
llevo toda la vida a mis hermanos pequefios cuando era chica, a mis hijos cuando los
tuve y a mis nietos hasta que su abuelo se puso malo el pobrecito”. (Informante 1)

- “Yo de siempre he sido muy insegura, y sufridora, y imaginate este cargo a mis
espaldas, al principio estaba cagada de miedo, me encontré con esto de golpe, me vi
sola, y con una responsabilidad muy grande”. (Informante 2)

Ruiz B. (2007) dice que el miedo, junto a otras emociones negativas como culpa o

tristeza, mantenido en el tiempo produce una gran sobrecarga fisica y emocional.?®

- “Conforme evoluciona la enfermedad tengo miedos, me da cosa que mi padre le pase
algo y sea culpa mia o porque no lo haya hecho del todo bien, o no sepa ver que le
esta sucediendo algo, aix no sé, esto me agota”. (Informante 2)

Moreno, Nader y Lopez (2004) indican que algunos sentimientos negativos como el
miedo o la angustia aparecen por “a falta de conocimiento y dominio de la situacion’.
Asi pues “los cuidadores tienen menos informacion o una orientacion negativa de la
situacion, tienen también, mayor riesgo de presentar depresion, ansiedad y problemas

de salud”*

- “Miedo de pensar si estaba haciendo las cosas bien y como tampoco me podia decir
mi mario si estaba bien o estaba mal... sobre todo eso como angustia no sé como
explicarte, pero algo asi”. (Informante 1)

4.4 Sentimiento de culpa

El sentimiento de culpa también esta presente en ciertos momentos del cuidado, asi
nos lo hacen saber las cuidadoras entrevistadas.

Segun nos cuentan, pueden surgir al tener sentimientos negativos respecto a la
persona cuidada, por dedicarse tiempo a ellas mismas pensando que deberian estar
ejerciendo de cuidadoras, por sentir que traicionan a su familiar por delegar el cuidado
en otras personas o instituciones o por pensar que deberian haber hecho mas en

cierto momento.
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Podemos observar que la segunda de nuestras entrevistadas sufre este sentimiento
de culpa en el momento en que se marcé objetivos irreales y excesivos imposibles de

abarcar.

- “Me echo en cara como no llegar a las cosas que me marco, me siento una indtil,
pienso este dia descansaré que quiero hacer tal cosa, y en vez de eso acabo pasando
del plan, no sé, me hago ideas que no puedo abarcar y cuando no consigues algo que
quieres te sientes mal ¢sabes? Pero yo de buenas a primeras sé que la pelicula que
me estoy montando no la voy a poder cumplir aun asi cuando no la cumplo, pues igual

me decepciono”. (Informante 2)

B. Ruiz (2007) sefiala que la culpa, entre otros sentimientos, es una de las emociones
expresadas mas relevantes en el cuidador principal informal, y mas dificiles de
resolver, la no resolucién de esta conlleva un mal ajuste emocional. Afade que la
culpa aparece si el cuidador esta triste y la demanda de la persona dependiente
supera las capacidades del cuidador.”

- “Me siento mal, culpable mejor dicho por pensamientos que tengo, pensamientos
feos, igual suenan egoistas pero muchas veces creo que deberia acabar ya esto, por
mi padre el pobre para que sufra mas, y egoistamente por mi. Me siento muy mal por
pensar eso, pero es que no puedo evitarlo, esto no se lo cuento a nadie porque
saltarian las alarmas, creo que nadie entenderia, dirian uau es una loca o una pirada,

una psicopata, pero la verdad es que no saben lo que es el dia a dia”. (Informante 2)

También apunta un dato socialmente curioso, y es que segun diversos estudios, “en la
cultura espafola las chicas han sido educadas en una mayor disciplina que induce en

mayor medida al sentimiento de culpa que los chicos”.?®

Segun Ruiz, el cuidador puede expresar sentimiento de culpa en las siguientes

situaciones:

¢ “Cuando piensan que no han hecho todo lo que debian.”

- “Aun hoy en dia a veces me culpo pensando si hice todo lo que pude o si lo hice bien,
o si tendria que haberlo hecho de otra manera, si tendria que haber pedio ayuda
antes... ya sé que no tendria ni que pasarseme por la cabeza, pero a veces lo pienso’.

(Informante 1)
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e Cuando “se autoculpan por su falta de lealtad”. Entendemos falta de lealtad como
delegar todos o parte de los cuidados en otra persona o institucién. Asi pues “la
cuidadora entra en conflicto entre su sentido del deber, sus valores y sus

posibilidades reales de accién”.?

- “La verda que en mi cabeza lo pensaba to el tiempo (institucionalizacion), cuando
estaba muy malito ya al final, sobre todo en los dias méas duros, y lo pensaba con
lagrimas en los ojos y el nlGo en la garganta, pero nunca lo llegué a sacarlo con nadie...
ni siquiera era capaz de decirmelo ni a mi misma si te digo la verda, sentia que tenia
gue estar a su lao, porque la verdad es que le queria mucho aunque ya no fuera el de

siempre”. (Informante 1)

4.5 Rabia (Enfado)
La RAE define la rabia como un “enojo grande que se manifiesta con palabras, gritos y

ademanes bruscos y violentos”.

- “Me he sentio al limite, de querer desaparecer, he gritado contra la almohada pa
desahogarme alguna vez, esto te lleva al limite, sientes que no puedes con tu alma y

que has de seguir y aguantar”. (Informante 1)

Como nos cuentan las informantes, la rabia suele desencadenarse en nuestros sujetos
cuando se sienten sobrecargados de cuidados, cuando se sienten atrapados, o
perciben que no reciben el apoyo que deberian de parte de sus familiares o se dan
comportamientos en la persona cuidada que les ponen muy nerviosas, esta rabia

puede ser exteriorizada o puede ser interna.

- “Me pone de los nervios, me llego a enfadar con mi padre, cuando lo llevo a tomar

algo a una terraza con su sillita y empieza a hacer ruidos raros, la gente se pensara

que lo maltrato o algo, la gente dira vaya bruja o cosas peores”. (Informante 2)

En el caso particular de la primera cuidadora entrevistada, vemos como al principio
sentia un apoyo por parte de la familia que poco a poco se va desvaneciendo creando
sentimientos de rabia que la llevan a un afrontamiento no demasiado bueno.

B. Ruiz (2007) sefala que la rabia, entre otros sentimientos, es una de las emociones

expresadas mas relevantes en el cuidador principal informal.?®
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- “Al principio mis nifios se volcaron intentando ayudarme, no hacian gran cosa,
siempre han sio muy delicaos, pero ayudaban con la casa, con la comida.. pero
después yo podia con todo y ellos parece que se fueron olvidando de nosotros, me
sentia impotente y rabiosa porque, su padre que los ha cuidao siempre, que los ha
querido mucho, que ha sido un buen padre no como otros que yo me sé, parecia que

se olvidaban de é/”. (Informante 1)

Segun Ruiz, el cuidador puede expresar sentimiento de rabia en las siguientes

situaciones:

o “Expresan rabia cuando las cosas no salen como esperaban, cuando las acciones
emprendidas hacia un objetivo deseado se ven interrumpidas, cuando su mayor
les priva de su espacio y tiempo necesario para descansar”.

e “Cuando el resultado de la atencion en la residencia no cumple sus expectativas,
porque le parece injusta y considera que deberia ser reprobada”. Es decir, que el
cuidado que le pueden brindar otras personas, o instituciones no le parece correcto
0 piensa que no es todo lo bueno que podria ser, generando sentimientos
negativos de rabia, enfado e ira. 2

e “También surge la rabia cuando espera la cooperacion e implicacion del resto de la
familia, desde valores colectivistas de ayuda y reciprocidad entre la familia y sin
embargo, esta respuesta no se da. Esta reparticiébn no le parece justa y expresa
rabia e incluso rencor”. Comenta que la rabia generada en el entorno familiar

genera comportamientos desadaptativos y lleva al aislamiento y a la rumiacion.?

Estos aspectos que indica Ruiz quedan reflejados a continuacion en la cita de la

informante 2:

- “Algo que no soporto, que me enfurece, es el poco soporte que tengo por parte de mis
dos hermanos, nuestra madre murié y papa esta ahora mal y ellos creen que con venir
a verlo cada cierto tiempo ya cumplen, ellos estan casados, tienen su familia, su
trabajo, yo soy la pringada que ha de cargar con todo, como si fuera mi obligacién,
hasta que explote, no se han preocupado de nada nunca, y encima parece como si se
interesaran mucho una vez que vienen cada uno o dos meses y que vivimos en el
mismo pueblo, no es que digas que han de coger un avidon. Con esas actitudes no

puedo, se me come por dentro. Luego diles algo que parece que eres la mala malisima,

en fin”. (Informante 2)



4.6 Angustia

Una elevada demanda, nuevas tareas que no dominan, creer que no lo estan haciendo
bien o la sobrecarga de tareas son los principales motivos que angustian a nuestras
entrevistadas.

Nuestra segunda entrevistada deja muy claro que a veces se siente muy angustiada
ya que ella es consciente que se preocupa en exceso y brinda demasiada atencién y
protecciébn, como ya hemos comentado antes, siempre que no estad cerca de la

persona a la que cuida se siente preocupada y angustiada.

- “La angustia esa de pensar si lo estoy haciendo bien, si esto ira para largo, no sabes

como esta realmente /a salud de tu familiar”. (Informante 1)

- “Me angustio de pensar que sera de mi, incluso el dia que todo esto acabe, ;habré
tirado mi vida por la borda? Igual soy ya mayor y no he podido hacer nada productivo
con mi vida nada méas que cuidar... ¢ Es mi vida menos importante que la de mi padre

0 la de mis hermanos? (Informante 2)

B. Ruiz (2007) sefiala que la angustia, entre otras emociones, es una de las
emociones expresadas mas relevantes en el cuidador principal informal. Asegura que
la elevada demanda provoca una sobrecarga emocional que les asfixia. La angustia
puede expresarse como ‘preocupacion, inseguridad, tensién, temor, nerviosismo,
pensamientos negativos hacia si mismo, impotencia, dificultad de concentracion,
dificultad en la toma de decisiones, sensacion de pérdida de control sobre la situacion

e incluso sentimientos de pavor”.?®

- “A veces sientes que no puedes mas con tantas cosas y to se te hace un mundo, y

tienes esa angustia que siente queda en el cuello”. (Informante 1)

Segun Ruiz, el cuidador puede expresar angustia ya que “la preocupacion por el
cuidado es constante en todo el recorrido del proceso de cuidar”. Esta preocupacion
es desproporcionada respecto las demandas reales y acaba por agotar al cuidador

generando angustia.?

- “Siento como ahogo como que estoy en una carrera de fondo, que no termina nunca,
gue tengo que acabar, pero estoy agotada, estoy todo el dia demasiado preocupada
dandole vueltas a cosas y haciendo de un grano de arena montafias inmensas”.

(Informante 2)
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5. CONCLUSIONES

El estudio nos ha llevado a extraer diversas conclusiones en relacibn a como

desempenfan su rol y las emociones y sentimientos expresados.

- La tristeza, la soledad, el miedo, el sentimiento de culpa, la rabia y la angustia son los
sentimientos y las emociones negativas que mas se repiten en las cuidadoras

informales. Pueden presentarse una o varias de ellas a la vez.

- La tristeza tiene lugar en el momento en que asumen la pérdida, toman conciencia
real de la situacion y sacrifican su estilo de vida para cuidar a su familiar. Este
sentimiento si no cede o0 no se trata acaba derivando en trastornos psicolégicos graves

como la depresion.

- El cuidador se siente solo por el hecho de disminuir notoriamente sus relaciones
sociales y sus actividades ociosas, el poco tiempo libre del que dispone ha de invertirlo
en descansar para poder seguir cuidando. También se siente solo si no cuenta con el

apoyo suficiente por parte de su gente cercana.

- El miedo forma parte del cuidador informal, sobre todo al principio de adoptar dicho
rol y la causa principal es el desconocimiento. El miedo puede darse también de forma
puntual, si se da una evolucidn desfavorable de la persona cuidada o si siente que no

esta a la altura de las expectativas y no tiene el control de la situacion.

- El sentimiento de culpa emerge cuando tienen pensamientos negativos o moralmente
incorrectos a la vista de la sociedad respecto a la persona que cuidan o cuando se

arrepienten de alguna accion llevada a cabo durante el cuidado.

- La rabia o enfado, tienen lugar cuando no sienten el apoyo suficiente por parte de la
familia, cuando la persona dependiente tiene conductas inapropiadas o cuando la

sobrecarga asistencial no les permite disponer de tiempo para si mismas.

- La angustia suele acompafiar casi todos los anteriores sentimientos y emociones, por

la elevada demanda, por la excesiva preocupacion y por los pensamientos de futuro.

Es muy importante que el cuidador tenga autocuidado de si mismo para poder ejercer
su rol de forma eficiente, y por su propia salud, sino de un enfermo podemos acabar

teniendo dos. Desde el marco de la enfermeria deberiamos detectar los casos, prestar
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ayuda a estas personas, ofrecerles conocimientos, apoyo y facilitarle el acceso a los

recursos. El seguimiento, la deteccidn de riesgos y la creacién de planes de curas para

el cuidador serdn herramientas clave con las que podremos cuidar a los cuidadores,

averiguar cuéles son sus necesidades y ayudarles a satisfacerlas cuando sea posible,

para que la experiencia de cuidar sea lo menos negativa posible.

6. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Pese a obtener unos resultados interesantes, que concuerdan lo suficiente con
otros estudios realizados de caracter similar, los resultados no son extrapolables a
la poblacién general ya que la muestra del estudio es muy reducida por motivos de
tiempo y de medios. Este estudio pues, se puede entender a modo exploratorio,
para en el futuro reproducirlo con una muestra mayor que nos otorgue resultados

mas significativos que sean aplicables a la poblacién.

No disponer de recursos suficientes para acceder a todo el contenido ya estudiado
sobre el tema. Durante la busqueda de informacién nos hemos encontrado en
muchas ocasiones con otros estudios con enfoques similares los cuales hubiera
sido muy enriquecedor contrastar sus datos con los obtenidos. Para obtener el
texto completo de estos estudios se requeria abonar dinero o contratar
suscripciones de pago, las cuales no podiamos arriesgar a comprar sin conocer

realmente el contenido, debido a la escasez de recursos.

Y como limitacién personal la no disposicion del tiempo suficiente para realizar el

estudio con cierta continuidad en el tiempo, debido al trabajo, practicas y estudios.
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ANEXOS

Anexo 1
Bateria de preguntas base para las entrevistas

1. ¢Conocia el ictus antes de ejercer como cuidadora? ¢Qué vinculo o parentesco
tiene con la persona a la que cuida? ¢ Tenia conocimientos, formacion o experiencia

previos como cuidador?

2. ¢Qué tipo de ictus sufrié la persona a la que cuida? ¢ Siente que la informaron de
una forma adecuada acerca de la enfermedad? ¢Como vivié la recuperacion post

ictus?

3. ¢Siente que tenia los conocimientos suficientes para desempefiar dicho rol? ¢Qué

sentimientos le provocaba él desconocimiento? ¢Qué hubiera necesitado?

4. ¢ De qué forma interferia o interfiere la labor de cuidar en su vida personal (trabajo,
amigos, relaciones sociales y 0cio)? ¢Y qué sentimientos le evocan dicho suceso en

su desarrollo personal?

5. ¢Cémo sobrellevd6 o como sobrelleva el hecho de cuidar a una persona
dependiente? ¢ Tiene ayuda de algun tipo por parte de familiares o siente que la carga
de responsabilidad es suya exclusivamente? ¢Siente que la carga es excesiva y a

veces no puede mas?

6. ¢ Dispone de tiempo libre para si misma? ¢Qué hace en su tiempo libre o que le

gustaria hacer? ¢ Cree que necesitaria mas tiempo libre?
7. ¢ Conoce los recursos de los que dispone? ¢ Hace uso de alguno?
8. ¢ Ha pensado en la institucionalizacion alguna vez?

9. ¢Tiene sentimientos positivos 0 negativos hacia el hecho de cuidar? ¢Le resulta
dificil fisicamente? ¢Y psicolégicamente? ¢De qué forma afronta las adversidades del
dia a dia? ¢Ha sufrido alguna patologia mental directamente relacionada con el hecho
de cuidar? ¢Se ha tratado o esta en tratamiento? ¢Acude a alguna terapia, ya sea

individual o grupal? ¢, Considera que hay dias buenos también?
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Anexo 2

Consentimiento informado para Participantes de Investigacion

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en esta investigacién
con una clara explicacién de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por Joel Mosquero Gamiz, de la Universidad URV. La

meta de este estudio es profundizar en la vivencia después del ictus desde el punto de vista del cuidador

informal principal a través de sus vivencias, emociones y sentimientos.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedird responder preguntas en una entrevista.
Lo que conversemos durante estas sesiones se grabara, de modo que el investigador pueda transcribir
después las ideas que usted haya expresado.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacién que se recoja sera
confidencial y no se usara para ningln otro proposito fuera de los de esta investigacion. Sus respuestas
seran anonimas. Una vez trascritas las entrevistas, los las grabaciones se destruiran.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento durante
su participacién en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin que eso lo
perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parecen incémodas, tiene
usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por . He sido
informado (a) de que la meta de este estudio es

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente
confidencial y no serd usada para ningln otro propésito fuera de los de este estudio sin mi
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno
para mi persona. De tener preguntas sobre mi participacion en este estudio, puedo contactar a

al teléfono .

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir
informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para esto, puedo contactar a
al teléfono anteriormente mencionado.

Informante: Firma del Participante Fecha
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Anexo 3

Entrevista informante 1

cConocia el ictus?

Aii que nervios a ver qué tal lo hago. A ver... hasta que le pas6 a mi marido no lo habia
escuchao de hablar en la vida, habia escuchao hablar de un derrame en la cabeza pero
no sabia que era exactamente, pero de esa palabra tan técnica no, y resulta que era lo

mismo o parecido.

¢, Qué vinculo o parentesco tiene con la persona ala que cuidaba?

Era mi marido, que en paz descanse el pobrecito.

¢, Cual es su nivel de estudios?

Antes no era como ahora que los jévenes hacéis carreras y cursos y a saber qué, yo
iba a la escuela a aprender a escribir, a coser, a hacer cuentas y eso, hasta que mi
madre me llevo a trabajar con ella limpiando, y luego ya cuando me casé con mi marido

yo me ocupaba de la casa y los nifios y él trabajaba en la Renfe con los trenes.

¢ Tenia conocimientos, formacién o experiencia previos como cuidador?

Cuidar a un enfermo asi no la verda, al principio me daba mucho miedo... cuidando
llevo toda la vida a mis hermanos pequefios cuando era chica, a mis hijos cuando los

tuve y a mis nietos hasta que su abuelo se puso malo el pobrecito.

¢ Qué tipo de ictus sufri6 la persona a la que cuida?

Le pasé que una venilla de la cabeza se rompi6 o algo y le afectd a la cabeza... parece
mentira lo complicaos que somo Yy lo fragiles, se te rompe una venilla de otro lao y no
pasa na pero el pobre tuvo mala pata y podria haberse muerto y todo pero mi hombre
siempre habia sio muy fuerte pa to, yo creo que hasta que fuimos mayores ya los dos

ni siquiera habia pisao un médico.

¢, Siente que la informaron de una forma adecuada acerca de la enfermedad?

El médico me dijo lo que habia pasao y entre eso y las enfermeras, que son una
maravilla, mas majas, es una profesion muy bonita creo yo, eso si has de valer...
Bueno eso me explicaron pa que lo entendiera bien. Al principio no me lo podia creer, o
no queria, yo pensaba que se iba a poner bien del todo, y que nos ibamos pa casa.
Pensaba que era un dolor de cabeza de esos fuertes que a veces le cogian al pobre, y
fuimos al hospital y me dijeron eso. Lloré mucho ese dia, y he llorao mucho hasta que
lo he entendio, y es que chico, nos hacemos mayores todos y parece que no llega

cuando eres jovencito, pero llega y uff, que dios nos pille confesaos.
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e ¢Siente que tenialos conocimientos suficientes para desempefar dicho rol?
Es un cambio de vida total, al principio me ayudaban mucho mis hijos, y creo que
aprendimos un poco entre todos, pero al principio es algo nuevo y desde luego que yo
no estaba prepara, pero también sabia que nadie lo iba a cuidar como yo, con to el

amor del mundo y delicadeza.

e ¢Qué sentimientos le provocaba el desconocimiento?

Estaba asustada...

o ¢De gque sentia miedo?
Pos tenia miedo, miedo de pensar si estaba haciendo las cosas bien y como tampoco
me podia decir mi mario si estaba bien o estaba mal... sobre todo eso como angustia

no sé cdmo explicarte pero algo asi.

e ¢Qué hubiera necesitado?
Quitarme ese malestar, la angustia esa de pensar si lo estoy haciendo bien, si esto ira
para largo, no sabes como esta realmente la salud de tu familiar, me hubiera gustao
tener a alguien al lao que me ayudara de verda, con quien hubiera podio hablar del
tema... Alguien que me entendiera o que hubiera pasao lo mismo... pa decirme, chica,

tranquila que estoy aqui y nada va a ir mal, no sé igual es un poco de pelicula.

e ¢De qué forma interferia o interfiere la labor de cuidar en su vida personal
(trabajo, amigos, relaciones sociales y ocio)?

Una vez teniendo a mi mario malo, ya no salia practicamente, y mis hijos ya no me

ayudaban mucho, no salia casi con mis amiguetas, ya no iba al siper me traian la

compra a casa, ya no iba a la plaza ni al mercao, y me sentia como si nadie supiera ni

gue existo, estaba sola conmigo misma. Hasta que murié él era mi vida entera... en fin

de una forma u otra nos teniamos el uno al otro, pasaba casi todo el tiempo con él

cuidandolo y dandole carifio, la verdad...

¢Y qué sentimientos le evocan dicho suceso en su desarrollo personal?
Bueno, es como que ya no esperas na, el tiempo corre, ya no piensas en hacer cosas,
te resignas, es como si de alguna manera me hubiera pasado a mi también la

enfermedad no sé si me explico bien...Yo también la sufria.

¢, Se sinti6 sola?
Me senti sola si, lo digo alto y claro, una viejita como yo...haciéndose cargo de su
marido muy enfermo..., imaginate, no podia hablar con nadie, ni un ¢Qué tal estas?
estaba con él pero me sentia sola, cuando venian mis nifios yo no queria decirles na de
gue me sentia sola y triste, porque preferia que no se preocuparan por mi, la ayuda

gue ellos me querian dar no era la que yo queria, asi que preferia tragar con lo que

38



habia. Por esa parte es culpa mia, he preferio tragar que pedir ayuda, pero es que a

veces creo que no hace ni falta pedirla...Ya sabes.

e (;CbOmo sobrellevo el hecho de cuidar a una persona dependiente?
Pos muy duramente hijo de mi vida, muy duramente, porque era mi marido le queria
con locura y eso te toca la fibra ¢sabes? Ademas de que te condiciona, no puedes
dejarlo tirao, bueno, yo no podia al menos, no sé otra gente como lo lleva, porque eso

cada uno...

e (Tubo ayuda de algun tipo por parte de familiares o siente que la carga de
responsabilidad es suya exclusivamente?
Las primeras semanas, si. Al principio mis nifios se volcaron intentando ayudarme, no
hacian gran cosa, siempre han sido muy delicaos, pero ayudaban con la casa, con la
comida... pero después yo podia con todo y ellos parece que se fueron olvidando de
nosotros, me sentia impotente y rabiosa porque, su padre que los ha cuidao siempre,
gue los ha querio mucho, que ha sio un buen padre, no como otros que yo me sé,
ahora parece que se olvidaban de él, me dolia mucho, porque no es que sean malos

chicos, pero no lo veian..., yo no podia con to.

e ¢Siente que la carga es excesivay aveces no puede mas?
No quiero parecer una dramas, pero claro...A veces sientes que no puedes mas con
tantas cosas y to se te hace un mundo, y tienes esa angustia que se te queda en el
cuello,... La verda que hay momentos que no sabes cémo tirar pa adelante, que to se
te pone cuesta arriba y que ta no te ves con la fuerza de coger el toro por los cuernos,
cuando tienes mucha responsabilidad, muchas cosas que hacer y muy poco tiempo, y
estas agotada, to se ajunta y no tienes tiempo ni de ir a la pelugueria de vez en

cuando, con lo que a mi me gustaba ir, ni arreglarme, nada...

e ¢Disponiade tiempo libre para si misma?
Chico la verdad es que poco tiempo tenia para mi, cuando el pobre dormia, pero yo
estaba muy cansada también. Intentaba mantenerme ocupé o distraida, si me ponia a
pensar me venia abajo. Es que es un trabajo las 24h, no es como si vas a trabajar, que
sabes que en un rato estas fuera, y que tienes tu recompensa..., mi recompensa era
gue aunque yo estuviera mal, el estuviera lo mejor posible con lo que tenia. Saber que

estaba haciendo algo bueno por él.

e (Qué hacia en su tiempo libre?
Leer. Los dias se hacian mas largos que el camino de Santiago, al final estaba hecha

polvo y no tenia ganas de hacer na, aunque hubiera tenio tiempo, la tele me molestaba,



leer a ratitos me ayudaba a no sentirme tan sola. Esperaba todo el dia para poder leer
un ratito, era algo que era para mi, para mi disfrute, lo Gnico creo yo.

e ¢(Cree que hubiera necesitado mas tiempo libre?
Bueno claro, pero me parece egoista decirlo asi. Claro que me hubiera gustao salir
mas y hacer cosas que me apetecieran salir con mis amigas, no sé... Lo que realmente
me hubiera gustado, hubiera sido pasar ese tiempo con mi marido, pero el de verdad,
no en lo que se convirtio el pobre. Uno no sabe lo que tiene hasta que lo pierde, y yo
perdi a mi mario aunque fisicamente estaba alli, no sé si me explico, aunque él
estuviera conmigo me sentia muy sola y atrapada, suena mal decirlo, pero te estoy

intentando ser to lo sincera que puedo.

e ¢Hapensado en lainstitucionalizacion alguna vez?

Si. No me parece buena solucién, pero si. La verda que en mi cabeza lo pensaba to el
tiempo cuando estaba muy malito ya al final, sobre todo en los dias méas duros, y lo
pensaba con lagrimas en los ojos y el nudo en la garganta, pero nunca lo llegué a
sacarlo con nadie... ni siquiera era capaz de decirmelo ni a mi misma si te digo la
verda, sentia que tenia que estar a su lao, porque la verdad es que le queria mucho
aunque ya no fuera el de siempre. Pensaba que abandonarlo ahi seria como
traicionarlo aunque creo que hasta hubiera sio bueno pa él, porque alli sabrian mejor
gue hacer que ya cuando estaba malito y le daban sus ataques y cosas, pero no queria
separarme de €l y menos en esos momentos en los que ya se veia que no iba a
aguantar mucho mas el pobre... Pensaba si he llegao hasta aqui, ya he de llegar hasta
el final.

e (;COmMo se sentia al pensar eso?
Me siento como que soy mala si digo que deberia haberlo llevado a un centro, si lo
hubiera hecho me sentiria fatal, es algo que igual no me hubiera podido perdonar
nunca...Aun hoy en dia a veces me culpo pensando si hice todo lo que pude o si lo
hice bien, o si tendria que haberlo hecho de otra manera, si tendria que haber pedio
ayuda antes... ya sé que no tendria ni que pasarseme por la cabeza pero a veces lo

pienso.

e Le haresultado dificil fisicamente o psicolégicamente?
Claro, es que ya estaba mayor y eso desgasta mucho tanto de coco como el
fisico...Cambiarlo de postura, moverlo, limpiarle eso era duro, muchos dolores de
espalda y de articulaciones, a dia de hoy tengo problemas de espalda y yo creo que me

van a acompafar ya hasta que me vaya con él.



¢Ha sufrido alguna patologia mental directamente relacionada con el hecho

de cuidar?

No que yo sepa, tampoco he ido a que me vieran asi que igual si, la presion, todos los

dias lo mismo, sufrir tanto seguro que te deja un poco loco...

¢ Se ha enfadado alguna vez por el hecho de cuidar?

Muchas veces claro, pero me lo he tragao con patatas, muchas veces me he sentio al
limite, de querer desaparecer, he gritado contra la almohada pa desahogarme alguna
vez, esto te lleva al limite, sientes que no puedes con tu alma y que has de seguir y
aguantar... Me he enfadado conmigo misma también alguna vez, por no saber como

hacer las cosas mejor.

¢,Qué ha sido mas duro de cuidar?

Lo peor fue cuando vi que el ya no era la persona que habia sio, fue uno de los
momentos mas tristes de mi via, pensar que nada iba a estar como antes, se me partia
el corazoén a cachicos. Me di cuenta de que por més que cuidara, por mas que dedicara
no se iba a curar, una siempre tiene la esperanza, que todo iba de Guatemala a

Guatepeor y que ya no tenia remedio ni se podia hacer nada pa salir de eso.

¢, Qué sintié con su muerte?

Por una parte alivio, él ya habia sufrido suficiente. Para mi ya lo habia perdido desde
hace tiempo...Pero igualmente, sentia un vacio muy grande, como que no sabia qué
hacer con mi vida, una viejita sola, como que habia vuelto a aterrizar en el mundo real,
pero que no encontraba mi sitio, pero poco a poco se va superando. El haber vuelto a
ver a amigas de hace mucho tiempo, salir a comprar, descansar me da bastante vida,
pero no fue nada facil al principio. Pensaba que me habia liberado de una carga, pero

la carga sigui6 y sigue aun a veces conmigo.

Entrevista informante 2

¢cConocia el ictus?

Si, aunque no tan a fondo como ahora, desde luego.

¢ Qué vinculo o parentesco tiene con la persona a la que cuida?

Es mi padre.

¢ Tenia conocimientos, formacion o experiencia previos como cuidador?

No, nunca habia ejercido de cuidadora antes.

¢Qué tipo de ictus sufrio la persona a la que cuida?

Isquémico, es el mas comun segun tengo entendido.
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e /Siente que lainformaron de una forma adecuada acerca de la enfermedad?
Siento que me informé de una forma adecuada, yo, por mi cuenta. Nadie te dice
realmente a lo que te vas a enfrentar ni se hace un cursillo ni nada por el estilo, te

dejan el marrén y apanate.

e (;CbOmo vivio larecuperacion postictus?
Bueno, creo que la recuperacion de mi padre fue como mi consagraciébn como
cuidadora, me eche para adelante, no por qué sienta una gran vocacion, ni nada de
eso, lo hice porgue si no lo hacia yo, no lo hacia nadie, mi madre ya hace tiempo que
no estaba con nosotros y mis hermanos siempre han ido a la suya. Lo suyo es ponerse

medallas y dejar el trabajo sucio a otros.

e /Siente que tenia los conocimientos suficientes para desempefiar dicho rol?
Desde luego que no los tenia, pero me tuve que espabilar a la fuerza. Yo de siempre
he sido muy insegura, y sufridora, y imaginate este cargo a mis espaldas, al principio
estaba cagada de miedo, me encontré con esto de golpe, me vi sola, y con una

responsabilidad muy grande. O me espabilaba o la situaciéon se me comia.

e ;Qué sentimientos le provoca o le provocaba él desconocimiento?
El miedo te deja expuesto, te deja vendido si no tienes los conocimientos y las manera.
Yo siento que he luchado contra esa inseguridad a base de informarme aun asi
conforme evoluciona la enfermedad tengo miedos, me da cosa que mi padre le pase
algo y sea culpa mia o porque no lo haya hecho del todo bien, o no sepa ver que le
esta sucediendo algo, aix no sé me agobia, porque también te digo que de la teoria a la

practica hay un mundo, tu lo sabras ya. Hasta que no lo sufres no lo entiendes.

e ¢De qué forma interferia o interfiere la labor de cuidar en su vida personal
(trabajo, amigos, relaciones sociales y ocio)?
Bueno no interfiere, te la destroza, le da la vuelta como un calcetin. A veces una sin
querer se para a pensar, vale que estas haciendo un gran sacrificio por un ser querido,
pero cuando ese sacrificio te estd consumiendo ¢vale la pena? Aun soy relativamente
joven y me siento que me estoy perdiendo muchas cosas ¢ sabes?, quiero tener una
familia, poder ir a trabajar, salir con amigos, pensar que esto puede no pasar hunca Si
esto se prolonga mucho mas me pone muy triste, me hunde vamos. Yo llevaba
trabajando muchos afios en un supermercado, cuando murié mi madre decidi que con
mis ahorros queria empezar algo yo, tener mi tienda de ropa o algo asi, no llegue a
materializarlo, cuando mi padre enfermé el suefio se truncd, la situacion habia

cambiado. Incluso con estas, intente empezar un negocio online, basado en la tienda



gue queria montar, pero esto te consume hasta un punto que acabas dejando todo lo
gue te propones, no es compatible de compaginar con nada. Siempre he sido muy
independiente, yo queria pensar que no tenia ataduras, que yo me lo montaba sola,
ahora no tengo ni pareja, ni proyectos y creo que seré cuidadora hasta que dios quiera.

A veces pienso que por no querer atarme a nada, he acabado atada a esta situacién

e (/Y qué sentimientos le evocan dicho suceso en su desarrollo personal?
Me angustio de pensar que sera de mi, incluso el dia que todo esto acabe, ¢habré
tirado mi vida por la borda? Igual soy ya mayor y no he podido hacer nada productivo
con mi vida nada mas que cuidar... ¢ Es mi vida menos importante que la de mi padre o
la de mis hermanos?...Al parecer si, que yo no alcance mis objetivos creo que no le

preocupa a nadie.

e ;COmo sobrellevd o como sobrelleva el hecho de cuidar a una persona

dependiente?

Pues como se puede hay dias de todos los colores, pero es muy muy duro. Muy duro.

e ¢(Tiene ayuda de algun tipo por parte de familiares o siente que la carga de
responsabilidad es suya exclusivamente?
Basicamente nula, una vecina que es un cielo, me ayuda veces o se queda con el si yo
he de hacer recados, por parte de mi familia en general dos piedras. Es algo que no
soporto, que me enfurece, el poco soporte que tengo por parte de mis dos hermanos,
nuestra madre murié y papa esta ahora mal y ellos creen que con venir a verlo cada
cierto tiempo ya cumplen, ellos estan casados, tienen su familia su trabajo, yo soy la
pringada que ha de cargar con todo, como si fuera mi obligacion, hasta que explote, no
se han preocupado de nada nunca, y encima parece como si se interesaran mucho una
vez que vienen cada uno o dos meses y que vivimos en el mismo pueblo, no es que
digas que han de coger un avién. Con esas actitudes no puedo, se me come por

dentro. Luego diles algo que parece que eres la mala malisima, en fin Serafin.

e /;Siente que la carga es excesivay aveces no puede mas?
Siento que es mucha carga, mucho trabajo psicoldégico y mucho que tragar para una
persona sola. Que te agota, y te pone a prueba y es que por ponerte un ejemplo tonto,
lo siento como ahogo como que estoy en una carrera de fondo, que no termina nunca,
gue tengo que acabar pero estoy agotada, estoy todo el dia demasiado preocupada
dandole vueltas a cosas y haciendo de un grano de arena montafias inmensas. Son
muchas preocupaciones, no es solo dar de comer, y lavar, cuidar es mucho mas
complicado, y desgasta mucho mas, pero es lo que digo, si no has pasado por esto, no

lo entiendes.

43



Me siento mal, culpable mejor dicho por pensamientos que tengo, pensamientos feos,
igual suenan egoistas pero muchas veces creo que deberia acabar ya esto, por mi
padre el pobre para que sufra mas, y egoistamente por mi. Me siento muy mal por
pensar eso, pero es que no puedo evitarlo, esto no se lo cuento a nadie porque
saltarian las alarmas, creo que nadie entenderia, dirian uau es una loca o una pirada,

una psicépata, pero la verdad es que no saben lo que es el dia a dia.

¢Dispone de tiempo libre para si misma?

Quedar poco, siento que no cuento con casi nadie, que nadie esta ahi apoyando
realmente ¢ entiendes? Si quedo con alguien paso de contarle mis preocupaciones y de
amagarles el rato con mis problemas, no creo que entendieran por lo que estoy
pasando, al fin y al cabo al final cada uno hace su vida y para que me compadezcan 2
minutos prefiero quedarmelo para mi sola... Al final son las relaciones sociales, la
gente la que te moviliza a hacer cosas, todo se retroalimenta, y yo soy bastante

inexistente a la sociedad hoy por hoy.

¢, Qué hace en su tiempo libre o que le gustaria hacer? ¢Cree que necesitaria

mas tiempo libre?

Las ultimas veces que he quedado, he tenido alguna cita o algo que hacer, que me ha
hecho alejarme de mi padre, mi cabeza y mi pensamiento esta con €l no puedo evitarlo,
estoy preocupada no disfruto el rato, la cual cosa hace que tenga menos ganas de
salir. Quitando las relaciones sociales, en mi rato libre me gusta mirar series con el

ordenador y navego por internet.

¢Haces uso de las redes sociales para comunicarte con la gente?

Instagram y Facebook y esas cosas me amargan, ver a mis contactos subiendo las
cosas que hacen, que si van para alli o para alla, yo no publico nada, casi ni interactuo,
es como mi mirilla pa espiar que hace la gente, parezco la vieja al visillo, pero la verdad
gue ver como la gente hace cosas, forman una familia, van de viaje o simplemente se
van de cafias, como un adulto normal, me hace sentir mal, y me remuevo la cabeza

pensando, ¢ porque no puedo ser normal yo también? ¢ Sabes? ¢ Pido tanto?

¢,Conoce los recursos de los que dispone? ¢Hace uso de alguno?

Si, recibo una ayuda economica, pero como su nombre indica es una ayuda, nada mas.

¢Ha pensado en lainstitucionalizacion alguna vez?

Estuvo institucionalizado, un corto periodo pero me senti muy culpable y no quiero que

vuelva a un sitio asf, vi cosas que no me gustaron ni un pelo.

¢ Tiene sentimientos positivos o negativos hacia el hecho de cuidar?

Cuidar te da cosas buenas y malas como todo, pero las cosas malas pesan, y mucho.
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¢ Te has enfadado con la persona que cuidas en alguna ocasion?

Pobrecito, si es que él no tiene la culpa pero si, alguna vez si. Algunas veces me pone
de los nervios, me llego a enfadar con mi padre, cuando lo llevo a tomar algo a una
terraza con su sillita y empieza a hacer ruidos raros, la gente se pensara que lo
maltrato o algo, la gente dira vaya bruja o cosas peores, y la gente se nos queda

mirando, no soporto esas situaciones, no me gusta ser el foco.

¢Ha sentido que se marca objetivos por encima de lo que puede abarcar

realmente?

Si, demasiado a menudo. Lo peor de todo es que luego me echo en cara como no
llegar a las cosas que me marco, me siento una inutil, pienso este dia descansaré que
quiero hacer tal cosa, y en vez de eso acabo pasando del plan, no s€, me hago ideas
gue no puedo abarcar y cuando no consigues algo que quieres te sientes mal ¢ sabes?
Pero yo de buenas a primeras sé que la pelicula que me estoy montando no la voy a
poder cumplir aun asi cuando no la cumplo, pues igual me decepciono... Creo que me
hago expectativas porque me reconforta pensar que puedo lograrlas, o sea, es como
un segundo en el que me veo fuerte, pero que luego a la hora de la verdad no puedo

hacerle frente.

¢Le resulta dificil fisicamente?

Es duro, pero al final te las sabes todas e intentas hacer las cosas que no te fastidies la
espalda, hay muchas cosas en internet de cambios posturales y hasta videos, yo creo

gue los he visto todos, estoy suscrita a muchas cosas de cuidados en YouTube.

¢,De qué forma afronta las adversidades del dia a dia?

Con coraje supongo, porque puedo ser muy insegura o lo que td quieras, tengo muchos
defectos, y me equivocaré una y mil veces, pero no tiro la toalla...Y si la tiro la recojo

luego jajaj.

¢Ha sufrido alguna patologia mental directamente relacionada con el hecho

de cuidar?

Estoy en ello, si. Tengo depresion, al principio no sabia ni lo que sentia, solo que no
podia con ello... Me he sentido débil, me suena el despertador y solo espero que sea
una pesadilla, y pasan los dias, y arrastras ese sentimiento arriba y abajo, de decir,
estoy en una depresion, soy consciente, intentar positivizar mi cabeza pero no ser
capaz, decir va que saldremos de ésta, pero no ves la salida, y las Unicas salidas que

hay me arrastrarian a estar ain peor pienso.
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e ¢Se ha tratado o estd en tratamiento? ¢Acude a alguna terapia, ya sea
individual o grupal?

Estoy en tratamiento. Acudo al psicélogo una vez por semana. Cuando salgo de alli es

cierto que me siento mejor, que me ayuda a interpretar lo que me sucede con otros

ojos... Pero esa sensacion de poder y de cambio es tan efimera como el trayecto de

vuelta a casa. Te ayuda, pero yo no veo yo una clara salida del pozo vamos, al menos

mientras todo siga igual.
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RESUMEN

La esperanza de vida ha aumentado en las Gltimas décadas, lo que da lugar al aumento
de personas dependientes que requieren de un cuidador informal principal en el
domicilio. El ictus es la primera causa de discapacidad por causa médica, por lo que
habra un elevado nimero de cuidadores principales informales a causa del ictus. El
cuidador suele ser una familiar, sin experiencia en el cuidado y sin preparacion, que
adopta un nuevo rol y sacrifica la mayor parte de su tiempo en cuidar y atender las
necesidades de la persona dependiente. El cuidar afecta de forma negativa la esfera

fisica, psicologica, social y emocional de la persona.

Objetivos: profundizar en la vivencia después del ictus desde el punto de vista del

cuidador informal principal.

Meétodo: estudio cualitativo descriptivo fenomenoldgico mediante entrevistas
semiestructuradas a cuidadoras de una persona dependiente a causa de un ictus.
Resultados: las emociones y sentimientos mas repetidos fueron tristeza, soledad,

miedo, sentimiento de culpa, rabia y angustia.

Conclusiones: la experiencia del cuidador informal principal suele ser negativa si no
tiene los conocimientos ni el apoyo suficientes. Desde enfermeria debemos cuidar al

cuidador, ofrecer apoyo y recursos para hacer de esto una experiencia menos negativa.

Palabras clave: Ictus, cuidador informal, emociones, sentimientos, enfermeria.



ABSTRACT

Life expectancy has increased in recent decades, leading to an increase in dependents
who may need a primary informal caretaker at home. Stroke is the first cause of
disability due to medical reasons, so there will be a large number of informal primary
caregivers because of stroke. The caregiver is often a family member, with no
experience in care and unpreparedness, who adopts a new role and sacrifices most of his
time in caring for and meeting the needs of the dependent person. Care negatively
affects the physical, psychological, social and emotional sphere of the person.
Objectives: To deepen the experience after the stroke from the point of view of the
primary informal caregiver. Method: Phenomenological qualitative descriptive study
through semi-structured interviews with caregivers of a dependent person because of a
stroke. Results: The most repeated emotions and feelings were sadness, loneliness, fear,
feeling of guilt, anger and anguish. Conclusions: the experience of the main informal
caregiver is often negative if it does not have sufficient knowledge or support. From
nursing we must take care of the caregiver, provide support and resources to make this a

less negative experience.

Key words: Stroke, informal caregiver, emotions, feelings, nursing.



RESUMO

A expectativa de vida aumentou nas Gltimas décadas, o que da origem ao aumento de
dependentes que necessitam de um cuidador informal principal em casa. O acidente
vascular cerebral é a principal causa de incapacidade devido a razdes médicas, por isso,
haverd um grande nimero de cuidadores primarios informais devido ao acidente
vascular cerebral. O cuidador geralmente tem um parente, sem experiéncia no cuidado e
sem preparacdo, que adota um novo papel e se sacrifica a maior parte do tempo
cuidando e atendendo as necessidades da pessoa dependente. Cuidar afeta

negativamente a esfera fisica, psicoldgica, social e emocional da pessoa.

Objetivos: aprofundar a experiéncia apds o AVC do ponto de vista do principal

cuidador informal.

Meétodo: estudo descritivo-fenomenoldgico qualitativo, por meio de entrevista
semiestruturada com os cuidadores de uma pessoa dependente, devido a um AVC.
Resultados: as emogdes e 0s sentimentos mais repetidos foram tristeza, soliddao, medo,

culpa, raiva e angustia.

Conclusoes: a experiéncia do principal cuidador informal é geralmente negativa se ele
ndo tiver conhecimento ou apoio suficientes. Na enfermagem devemos cuidar do

cuidador, oferecer apoio e recursos para tornar essa experiéncia menos negativa.

Palavras-chave: acidente vascular cerebral, cuidador informal, emogdes, sentimentos,

enfermagem.



INTRODUCCION

La ciencia y la tecnologia estan en continda progresion, lo que se refleja de manera
directamente proporcional en el campo de la salud. Cada dia son mas y mejores los
tratamientos, las técnicas y los instrumentos que se emplean en el cuidado de la persona
haciendo posible un aumento de la esperanza de vida impensable hace medio siglo. Este
fendmeno, estd provocando el envejecimiento de la poblacion, que cada dia cuenta con
mas personas ancianas, la cual cosa indica que cada vez habrd mas personas
dependientes que requeriran de cuidados. En los ultimos tiempos la tendencia indica que
las personas dependientes permanecen en el domicilio si es posible, la cual cosa se

traduce en el aumento del nimero de cuidadores principales informales.**

El ictus suele provocar graves secuelas entre sus supervivientes, es la primera causa de
discapacidad por causa médica, ademas el riesgo de padecer esta enfermedad aumenta
con la edad respectivamente, la cual cosa nos hace pensar que, dentro de los cuidadores
informales principales, muchos de ellos cuidaran a una persona dependiente a causa de

un ictus.>®

El cuidador informal principal, suele ser una persona del entorno del enfermo,
normalmente la esposa o la hija, que poseen estudios primarios o secundarios y que a
pesar de no disponer de formacién ni informacion suficiente respecto al cuidado asumen
la responsabilidad del cuidado del enfermo®. Se encaran de cubrir sus necesidades

ofreciendo tiempo, carifio y paciencia, sin recibir ninguna remuneracion a cambio.

Cuidar a una persona dependiente no es tarea facil, menos aun, si no se dispone de la
informacién adecuada, de lo los recursos existentes, de tiempo para el descanso y de

apoyo por parte de familia y amigos. Esta situacion, puede afectarle fisica, emocional y



psicolégicamente, haciéndole aflorar multitud de sentimientos negativos, hasta hacerlo

sentir abrumado y con la sensacion de no puede seguir ejerciendo como cuidador.>®

Desde la enfermeria se ha de potenciar el seguimiento y el cuidado de estos cuidadores
informales, para evitar que ellos caigan enfermos también. Hemos de brindarles
informacién, apoyo, facilitarles el acceso a los recursos disponibles y sobretodo

ensefarles a tener autocuidado de si mismos.’
OBJETIVOS
General

e Indagar en la vivencia después del ictus desde el punto de vista del cuidador

informal principal.
Especificos

e Conocer la experiencia del cuidador a través de las vivencias y sentimientos

expresados.

e Explorar en las emociones que hacen del cuidar una experiencia negativa y/o

positiva.

e Profundizar en como desempefian su rol de cuidador y como sobrellevan el dia a
dia.

METODOLOGIA

Tipo de estudio: estudio cualitativo descriptivo fenomenolégico con la finalidad de

profundizar en las emociones y vivencias, desde una vertiente objetiva y personal desde

la perspectiva del cuidador.



Muestra: 2 cuidadores informales principales que cumplian con los criterios de
inclusion propuestos.

- Ser 0 haber sido cuidador principal informal de un paciente con secuelas de ictus
durante mas de 6 meses.

-En caso de que no estén ejerciendo como cuidadores en la actualidad, que no hayan
transcurrido mas de dos afios desde que lo fueron.

-Voluntariedad de participar en el estudio

Recoleccion de datos: se opta por realizar entrevistas semiestructuradas para obtener
datos e informacion significativa sobre las emociones de los cuidadores. La entrevista
consta de una bateria de preguntas como base, pero puede variar el orden, la estructura o
la manera de formularlas dependiendo de la informacion que ofrezca el informante y

segun se desarrolle la entrevista.

Aspectos éticos: antes de comenzar con las entrevistas, se informé de la finalidad del
estudio a los participantes y se les pidi6 que rellenaran un consentimiento informado. Se
avisd de que la entrevista tenia una gran carga emocional, que podia hacer aflorar
sentimientos negativos y positivos, que seria totalmente confidencial, pese a ser
grabada, y que podian retirarse del estudio si asi lo deseaban, en cualquier momento y
sin compromiso. Les explicamos que podiamos adaptarnos de forma flexible a su

disponibilidad y al espacio que ellos decidieran por su comodidad y tranquilidad.

La entrevista fue grabada mediante un dispositivo de grabacion de audio, para
posteriormente transcribir la conversacion lo mas fiel a la realidad posible. Una vez

transcritas, se procedi6 a la eliminacion de la grabacion.



ANALISIS

-Se transcribieron las entrevistas de forma literal.

-A continuacion, se leyeron en repetidas ocasiones para familiarizarnos con estas.

-Primero realizamos un andlisis intraentrevista haciendo hincapié en cada una por

separado.
-Posteriormente se hizo un analisis interentrevista comparando ambas, una con otra.

- De esta comparativa se realizd el analisis buscando las unidades de significacion y

agrupéandolas en categorias de analisis.

-De este andlisis surgieron las siguientes categorias emergentes:

e Tristeza

e Soledad (Aislamiento)

e Miedo

e Sentimiento de culpa

¢ Rabia (Enfado)

Angustia

RESULTADOS Y DISCUSION

Tristeza

Ambas informantes manifestaron haber sentido tristeza provocadas por el rol de
cuidador informal, relacionadas con la pérdida de su antiguo estilo de vida, la escasez
de tiempo para compaginarlo con otros roles, como el laboral, o bien cuando los

acontecimientos no se suceden como esperaban.



“Cuando vi que él ya no era la persona que habia sio, fue uno de los momentos
mas tristes de mi via, pensar que nada iba a estar como antes, se me partia el

corazon a cachicos”.

B. Ruiz (2007) sefiala que la tristeza es uno de los sentimientos mas presentes entre 1os
cuidadores informales. Las causas principales que sefiala son muy similares a las que

hemos encontrado en nuestro estudio.®
Soledad (Aislamiento)

Cuidar implica esfuerzo, dedicacion y tiempo. Esta inversion de tiempo mermara su
tiempo libre disponible asi como sus relaciones sociales y el esfuerzo dedicado
conllevara menos energia para realizar otras actividades. Los cuidadores suelen sentirse
solos e incomprendidos y sin saberlo se van alejando, ya que no quieren explicar sus

problemas a sus amigos y familiares porque creen que no los van a comprender.

“No podia hablar con nadie, ni un ;Qué tal estas? estaba con él pero me sentia
sola, cuando venian mis nifios yo no queria decirles na de que me sentia sola y
triste, porque preferia que no se preocuparan por mi, la ayuda que ellos me

querian dar no era la que yo queria, asi que preferia tragar con lo que habia”.

“Los dias se hacian mas largos que el camino de Santiago, al final estaba hecha
polvo y no tenia ganas de hacer na, aunque hubiera tenio tiempo, la tele me

molestaba, leer a ratitos me ayudaba a no sentirme tan sola”.

Sanchez y Fontalba (2017) indican que el poco tiempo del que disponen sumado al
cansancio y el alejamiento, aumentan el sentimiento de soledad y aislamiento

aumentando el riesgo de cansancio del rol de cuidador de los mismos.®



Miedo

El miedo en mayor o menor grado, suele estar presente en los cuidados informales,
sobre todo al principio, mas alin si no se ha tenido contacto antes con el mundo del
cuidado. Miedo a no saber si se hacen las cosas bien, a una mala evolucién y al

desconocimiento.

“Cuidar a un enfermo asi no la verda, al principio me daba mucho miedo...
cuidando llevo toda la vida a mis hermanos pequefios cuando era chica, a mis
hijos cuando los tuve y a mis nietos hasta que su abuelo se puso malo el

pobrecito”.

Moreno, Nader y Lépez (2004) indican que algunos sentimientos negativos como el
miedo o la angustia aparecen por “la falta de conocimiento y dominio de la situacion”

como sucede con nuestra informante 1.%°

Sentimiento de culpa

El sentimiento de culpa también esta presente en ciertos momentos del cuidado, pueden
surgir al tener sentimientos negativos respecto a la persona cuidada, por dedicarse
tiempo a ellas mismas pensando que deberian estar ejerciendo de cuidadoras, por sentir
que traicionan a su familiar por delegar el cuidado en otras personas o instituciones o

por pensar que deberian haber hecho mas en cierto momento.

“Aun hoy en dia a veces me culpo pensando si hice todo lo que pude o si lo hice
bien, o si tendria que haberlo hecho de otra manera, si tendria que haber pedio
ayuda antes... ya sé que no tendria ni que pasdrseme por la cabeza pero a veces

lo pienso”’.



Segln Ruiz (2007) el cuidador puede expresar sentimiento de culpa cuando cree que no
ha hecho todo lo que estaba en sus manos o por falta de lealtad en caso de dejar el

cuidado en otras manos.®

Rabia (Enfado)
Tiene lugar cuando se sienten sobrecargados de cuidados, cuando perciben que no
reciben el apoyo que deberian de parte de sus familiares o se dan comportamientos
inapropiados de la persona a la que cuidan.
“Al principio mis nifios se volcaron intentando ayudarme, no hacian gran cosa,
siempre han sio muy delicaos, pero ayudaban con la casa, con la comida.. pero
después yo podia con todo y ellos parece que se fueron olvidando de nosotros,
me sentia impotente y rabiosa porque, su padre que los ha cuidao siempre, que
los ha querido mucho, que ha sido un buen padre no como otros que yo me sé,
parecia que se olvidaban de él”".
Segun Ruiz (2007) la rabia también es frecuente entre cuidadores informales, y uno de
los casos mas comunes es cuando espera la cooperacion e implicacion del resto de la
familia, desde valores colectivistas de ayuda y reciprocidad entre la familia y sin
embargo, esta respuesta no se da. Esta reparticién no le parece justa y expresa rabia e
incluso rencor. Lo cual coincide con los datos obtenidos en nuestro estudio.?
Angustia
Una elevada demanda, nuevas tareas que no dominan, creer que no lo estan haciendo
bien o la sobrecarga de tareas son los principales motivos que angustian a los
cuidadores.

“La angustia esa de pensar si lo estoy haciendo bien, si esto ird para largo, no

Sabes como esta realmente la salud de tu familiar”.



B. Ruiz (2007) sefiala que la angustia, entre otras emociones, es una de las emociones
expresadas mas relevantes en el cuidador principal informal. Asegura que la elevada

demanda provoca una sobrecarga emocional que les asfixia.?

CONCLUSIONES

El estudio nos ha llevado a extraer diversas conclusiones en relacion a cémo

desempefian su rol y las emociones y sentimientos expresados.

- La tristeza, la soledad, el miedo, el sentimiento de culpa, la rabia y la angustia son los
sentimientos y las emociones negativas que mas se repiten en las cuidadoras informales.

Pueden presentarse una o varias de ellas a la vez.

- La tristeza tiene lugar en el momento en que asumen la pérdida, toman conciencia real
de la situacion y sacrifican su estilo de vida para cuidar a su familiar. Este sentimiento si
no cede o no se trata acaba derivando en trastornos psicolégicos graves como la

depresion.

- El cuidador se siente solo por el hecho de disminuir notoriamente sus relaciones
sociales y sus actividades ociosas, el poco tiempo libre del que dispone ha de invertirlo
en descansar para poder seguir cuidando. También se siente solo si no cuenta con el

apoyo suficiente por parte de su gente cercana.

- El miedo forma parte del cuidador informal, sobre todo al principio de adoptar dicho
rol y la causa principal es el desconocimiento. EI miedo puede darse también de forma
puntual, si se da una evolucion desfavorable de la persona cuidada o si siente que no

estd a la altura de las expectativas y no tiene el control de la situacion.



- El sentimiento de culpa emerge cuando tienen pensamientos negativos o moralmente
incorrectos a la vista de la sociedad respecto a la persona que cuidan o cuando se

arrepienten de alguna accion llevada a cabo durante el cuidado.

- La rabia o enfado, tiene lugar cuando no sienten el apoyo suficiente por parte de la
familia, cuando la persona dependiente tiene conductas inapropiadas o cuando la

sobrecarga asistencial no les permite disponer de tiempo para si mismas.

- La angustia suele acompariar casi todos los anteriores sentimientos y emociones, por la

elevada demanda, por la excesiva preocupacion y por los pensamientos de futuro.

Es muy importante que el cuidador tenga autocuidado de si mismo para poder ejercer su
rol de forma eficiente, y por su propia salud, sino de un enfermo podemos acabar
teniendo dos. Desde el marco de la enfermeria deberiamos detectar los casos, prestar
ayuda a estas personas, ofrecerles conocimientos, apoyo y facilitarle el acceso a los
recursos. El sequimiento, la deteccidn de riesgos y la creacion de planes de curas para el
cuidador seran herramientas clave con las que podremos cuidar a los cuidadores,
averiguar cuéles son sus necesidades y ayudarles a satisfacerlas cuando sea posible, para

que la experiencia de cuidar sea lo menos negativa posible.
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