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“Solo hay cuatro tipos de personas en este mundo: los que han
sido cuidadores, los que lo son actualmente, los que lo seran y

’

los que necesitaran cuidadores.’

Rosalynn Carter (1927 —2023)

“Las personas tienen la oportunidad de responder positivamente
a su entorno y adaptarse, y es la enfermera la que nos guia en

este proceso de adaptacion.”

Callista Roy (1939 — Actualidad)
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RESUMEN

Introduccién: El envejecimiento poblacional y el aumento de la cronicidad han
incrementado la necesidad de cuidadores informales, asumidos principalmente por la
familia. Tras el fallecimiento de la persona cuidada, el postcuidador inicia una etapa poco
visibilizada y escasamente estudiada, en la que debe adaptarse a la pérdida y reorganizar

su vida.

Objetivos: Comprender de forma integral la etapa postcuidadora desde la vivencia de los

postcuidadores y el abordaje en atencion primaria.

Metodologia: Estudio cualitativo, con un enfoque fenomenologico-hermenéutico de
caracter exploratorio-descriptivo. Se emple6 una triangulacion metodologica between-
method mediante entrevistas semiestructuradas a postcuidadores y un grupo focal con

profesionales de atencion primaria.

Resultados: Los resultados muestran que la transicion al postcuidado repercute en los
modos de adaptacion definidos por Callista Roy, especialmente en las dimensiones
fisiologica-fisica, autoconcepto, funcion de rol e interdependencia. Asimismo, se
evidencia una desvinculacion entre el cuidador informal y el sistema sanitario tras el
fallecimiento de la persona cuidada, junto con una falta de apoyo formal y de seguimiento
por parte de atencion primaria, asi como carencias en la formacion y en el acceso a
recursos y ayudas. En consecuencia, se proponen medidas orientadas a reforzar el
acompafiamiento profesional mediante la creacion de circuitos de seguimiento al
postcuidador y espacios de atencidon y prevencion, asi como a mejorar el acceso a los
recursos y ayudas, y promover de forma temprana la planificacion de voluntades

anticipadas.

Conclusiones: El postcuidado constituye un proceso de adaptacion complejo que pone
de manifiesto la necesidad de avanzar hacia un modelo de atencién mas proactivo,
preventivo, continuado e integral, con circuitos de seguimiento, espacios de apoyo y una
mejor gestion de los recursos disponibles para acompanar al postcuidador en su

adaptacion.

Palabras clave: Postcuidado, cuidador informal, duelo, atencion primaria, adaptacion



ABSTRACT

Introduction: Population ageing and the rise in chronic conditions have increased the
need for informal caregivers, a role mainly assumed by family members. After the death
of the cared-for person, the post-caregiver enters a little-acknowledged and scarcely

studied stage, in which they must adapt to the loss and reorganize their life.

Objectives: To comprehensively understand the post-caregiving stage from the

perspective of post-caregivers and its approach in primary care.

Methodology: A qualitative study with an exploratory-descriptive phenomenological-
hermeneutic approach. Methodological between-method triangulation was used through
semi-structured interviews with post-caregivers and a focus group with primary care

professionals.

Results: The results show that the transition to post-caregiving affects the adaption modes
defined by Callista Roy, especially in the physiological-physical, self-concept, role
function, and interdependence dimensions. Likewise, a disconnect is evident between the
informal caregiver and the healthcare system after the death of the cared-for person,
together with a lack of formal support and follow-up from primary care, as well as gaps
in training and in access to resources and support. Consequently, measures are proposed
to strengthen professional support through the creation of follow-up pathways for post-
caregivers and spaces for care and prevention, as well as to improve access to resources

and support and to promote advance medical directives planning at an early stage.

Conclusions: Post-caregiving is a complex adaptation process that highlights the need to
move toward a more proactive, preventive, continuous, and comprehensive care model,
with follow-up pathways, support spaces, and better management of available resources

to accompany post- caregivers in their adaptation.

Keywords: Post-caregiving, informal caregiver, bereavement, primary care, adaptation



1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

El progresivo envejecimiento de la poblacion, junto con el incremento de la prevalencia
de enfermedades cronicas, ha dado lugar a un aumento del numero de cuidadores
informales de personas mayores dependientes. Habitualmente, es la familia quien asume
la mayor parte de estos cuidados, recayendo con mayor frecuencia en las mujeres, quienes
ven afectadas su salud fisica y emocional, su vida afectiva y su situacion laboral (Tinoco

Camarena et al., 2021).

Ademas, datos recientes de salud muestran que en Espana alrededor de una décima parte
de la poblacion ejerce cuidados informales regulares, en un contexto en el que, pese al
reconocimiento legal del cuidador informal, existe una gran demora en la resolucion de
las prestaciones por dependencia y miles de fallecimientos en lista de espera de resolucion

(Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2025a, 2025b; Ministerio de Sanidad, 2025).

Las consecuencias de este rol no finalizan con el fallecimiento de la persona cuidada. Tras
este, se inicia una etapa marcada por el vacio y la incertidumbre, en la que la persona
debe reconstruir su identidad, reorganizar su vida cotidiana y adaptarse a la pérdida del
rol de cuidador. Durante este periodo, el apoyo sanitario y social resulta fundamental,
especialmente desde la atencion primaria, donde la figura de la enfermera adquiere un
papel central debido al vinculo establecido con la familia a lo largo del proceso de cuidado

(Mora Loépez et al., 2019).

Como profesionales y estudiantes en el &mbito de la atencion primaria (AP), observamos
que la atencion a los cuidadores principales de pacientes dependientes se encuentra
limitada al periodo activo de cuidado: escalas de valoracién a paciente y cuidador,
creacion de vinculo terapéutico, seguimiento, gestion de recursos sociales y sanitarios...
Sin embargo, una vez termina el cuidado por fallecimiento, percibimos una desconexion
entre el postcuidador y el sistema sanitario, debido a que los recursos estaban movilizados
y centrados casi exclusivamente a la persona cuidada. Tras observar esta desvinculacion
del cuidador con los profesionales de AP una vez finaliza el cuidado, nos hizo

preguntarnos: ;Qué pasa con los cuidadores tras el fallecimiento de la persona cuidada?

De la misma forma se evidencia en la literatura, existiendo una gran cantidad de estudios

que describen el perfil y las necesidades de los cuidadores principales durante el proceso
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de cuidado, pero son pocos los estudios que abordan las necesidades de estas personas
una vez finaliza esta etapa (Mora Lopez et al., 2019). Este desequilibrio evidencia una
invisibilizacion cientifica y social del postcuidador, cuyas experiencias podrian aportar
informacion clave para el disefio de intervenciones mas integrales. De esta forma, este
vacio nos invita a plantearnos, ;Cudles son las necesidades de los postcuidadores? ;Como

podrian satisfacerse desde la atencion primaria?

Desde una mirada enfermera, sentimos la necesidad y la motivacion de explorar y
visibilizar esta etapa poco atendida. Pensamos que es fundamental cuidar a los cuidadores
no solo durante el proceso, sino también cuando tienen que adaptar de nuevo su vida tras
el fallecimiento de la persona que cuidaban. Cuidarlos es una forma de prevenir que su
salud fisica y emocional se altere, ayudandoles a evitar los problemas que puedan surgir,
y asi favorecer su bienestar a largo plazo. Ademas, estudios reflejan que casi el 90% de
los cuidados recaen en el cuidador familiar y solo el 10% es asumido por el sistema
sanitario, por lo que estos cuidados informales suponen un gran apoyo que alivia la carga
del sistema sanitario, evidenciando la importancia de acompaiiar a quienes han cuidado

como forma de valorar y agradecer su esfuerzo y dedicacion (Noell-Boix et al., 2022).

Por todo ello, consideramos necesario realizar un estudio cualitativo con enfoque
fenomenoldgico-hermenéutico de caracter exploratorio-descriptivo, que permita
comprender e interpretar la experiencia vivida por los postcuidadores y su abordaje desde
la atencion primaria. Ademas, creemos imprescindible dar voz a los actores principales
como son los postcuidadores y los profesionales de atencion primaria, con la finalidad de
visibilizar una etapa habitualmente desatendida, conocer las necesidades del postcuidado

y aportar propuestas de mejora para su atencion desde la atencidon primaria.
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2. PREGUNTA DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS

Para desarrollar la pregunta de investigacion y los objetivos de nuestro estudio, hemos

recurrido al modelo PICO, diferenciando los siguientes elementos:

Tabla 1
Elaboracion de la pregunta PICO

Postcuidadores informales (por muerte de la persona cuidada)
POBLACION y profesionales de atencién primaria (que trabajan con

cuidadores informales).

Implementar estrategias de apoyo psicosocial, emocional y
INTERVENCION  practico desde la AP a los postcuidadores informales en el

proceso de duelo y adaptacion.

COMPARACION  No se establece comparativa.

OUTCOMES Mejorar la respuesta sanitaria a los postcuidadores desde la

(resultados) atencion primaria.

Pregunta de investigacion: ;Coémo viven los postcuidadores informales el proceso de
adaptacion tras la muerte de la persona cuidada y de qué manera puede el equipo de

atencion primaria apoyarlos durante esta etapa?

Objetivo general: Comprender de forma integral la etapa postcuidadora desde la

vivencia de los postcuidadores y el abordaje en atencion primaria.

Objetivos especificos:

e OE]l: Interpretar la experiencia de adaptacion de los postcuidadores seglin los 4
modos de adaptacion de Callista Roy.

e OE2: Explorar las necesidades alteradas de los postcuidadores a partir de sus
vivencias.

e OE3: Conocer la perspectiva de los profesionales de atencion primaria ante las
necesidades de los postcuidadores.

e OE4: Identificar las oportunidades de mejora en los cuidados a los postcuidadores

desde la atencion primaria.
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3. MARCO TEORICO

3.1. SITUACION ACTUAL DEL CUIDADO INFORMAL EN ESPANA

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en 1999, definié cuidador primario como
“La persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable de este en un amplio sentido; dispuesto a tomar decisiones por y para el
paciente y a cubrir sus necesidades basicas directa o indirectamente” (OMS, 1999, como

se citdo en Camacho Estrada et al., 2010).

A nivel nacional e internacional es mas utilizado el término cuidado informal definido
como la atencidn no remunerada que una persona presta a otra con quien mantiene un
vinculo personal significativo ya sea un familiar, la pareja, un vecino o un amigo. Esta
labor se inicia como respuesta a la necesidad de prestar apoyo a personas que presentan
dificultades para realizar de forma auténoma las actividades basicas, y se fundamenta en
vinculos afectivos y un sentido de responsabilidad hacia la persona dependiente,

constituyendo un componente esencial de su atencion (Alfonso et al., 2024).

Desde una perspectiva demografica y epidemioldgica, segiin los datos de la ultima
Encuesta de Salud de Espafia (ENSE) de 2023 que se muestran en la Tabla 2, en torno al
11% de la poblacion afirmo prestar cuidados al menos una vez por semana, tratandose
mayoritariamente de mujeres entre los 45 y 65 afos. A nivel socioecondomico, se observa
que la dedicacién horaria de los cuidados aumenta cuanto menor es la clase social,
dedicando mas de 20 horas semanales en mas del 56% de los casos de familias con menos
recursos, evidenciando las posibles carencias de apoyos formales (Ministerio de Sanidad,

2025).

Tabla 2
Indicadores clave del cuidado informal en Esparia segun la ENSE 2023

DATOS
INDICADORES Hombres Mujeres
Poblacion Total 9,5% 11,6 %
cuidadora 45 — 65 afios 13,4 % 19,4 %
Clase social I (Alta) 24,5 % 27,19 %
~20h/semana -, o cocial VI (Baja) 49.4 % 60,22 %

Nota. Elaborado a partir de la “ENSE 2023”, por Ministerio de Sanidad, 2025.
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En materia legislativa, la aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
Dependencia, suponia un avance significativo, al reconocer legalmente el papel del
cuidador informal y formar un marco de apoyo integral con la intencion de reconocer,
proteger y ayudar a la figura del cuidador informal (Ayala del Pino, 2020). En cambio,
revisando los ultimos datos del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SAAD) que se muestran en la Tabla 3, se evidencia un sistema insuficiente a la demanda
social, contabilizando desde enero hasta noviembre de 2025, 13.532 personas fallecidas
a la espera de la resolucion de la solicitud (Instituto de Mayores y Servicios Sociales,
2025b), 118.804 personas con derecho a la prestacion, pero sin resolucion, y elevados
tiempos de resolucion; siendo de media 350 dias, excediendo en 170 dias el limite

establecido por la ley (Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2025a).

Tabla 3
Indicadores clave del SAAD 2025

INDICADORES DATOS
Tiempo de Establecido por ley 180 dias
resolucion del
SAAD Tiempo medio real 350 dias
Pendientes de resolucion de grado 54.478
Li
Istas de espera Beneficiarios sin prestacion 95.762
>6 i
( me'ses S Beneficiarios con prestacion no efectiva 7.921
motivo)
Total 158.161
Personas con derecho a la prestacion sin resolucion 118.804
Fallecidos sin resolucion 13.532

Nota. Elaborado a partir de indicadores del SAAD, por Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2025b,
2025a

Estos datos evidencian las profundas desigualdades de género, edad y nivel
socioecondmico que caracterizan el cuidado informal en Espafia, asi como las
deficiencias significativas del sistema de dependencia, que no logra dar una respuesta a

tiempo.
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3.2. SOBRECARGA'Y CONSECUENCIAS DEL CUIDADO INFORMAL

La situacion actual del cuidado informal en Espaiia evidencia una crisis estructural de los
cuidados, derivada de transformaciones sociales profundas como son la inversion de la
piramide demografica, la desaparicion de la familia extensa tradicional y el proceso de
urbanizacion creciente, disminuyendo las redes de apoyo familiar y social. Emerge, de
esta forma, una sociedad menos protectora, donde el cuidado y la esfera social han
perdido el valor frente a las demandas competitivas y el individualismo que impone la
sociedad actual, aumentando la sobrecarga de los cuidadores, al reducir las estructuras

familiares o sociales tradicionales de relevo (Ayala del Pino, 2020).

Estos cambios han propiciado que el cuidado informal se concentre mayoritariamente en
una Unica persona, generando alta vulnerabilidad emocional en el cuidador por las
continuas demandas: cuidado, conciliacion laboral, responsabilidades familiares y
mantenimiento de la red social (Parra Ortiz et al., 2025). Ademas, los cuidadores deben
afrontar y adaptarse continuamente al incremento de las necesidades y la progresion de
la dependencia de la persona cuidada a lo largo del tiempo, lo que implica un continuo
proceso de adaptacion (Parra Ortiz et al., 2025). Como muestra la Tabla 4, diversos son
los estudios que han demostrado el impacto negativo en la calidad de vida del cuidador

en todas sus esferas (Cascella Carbd & Garcia Orellan, 2020):

Tabla 4
Consecuencias del cuidado sobre el cuidador informal

FISICOPSIQUICA FAMILIAR AUTOCUIDADO PRODUCTIVA

Fatiga Falta de apoyo Menor tiempo Menos oportunidades
Dolores Tensiones libre laborales
Depresion Relaciones Disminucion del Jornadas parciales
Estrés disfuncionales ejercicio fisico Baja laboral sin sueldo
Insomnio Disminucion del ~ Abandono de estudios
Frustracion tiempo de suefo Jubilacion anticipada

Nota: Elaborado a partir de Cascella Carbo & Garcia Orellan, 2020.

Estas consecuencias no se resuelven una vez finaliza el cuidado activo de la persona
dependiente, sino que continian manifestdndose posteriormente y de forma duradera en
los postcuidadores, influyendo en las distintas esferas de su vida y condicionando el

proceso de adaptacion a la nueva etapa (Larkin & Milne, 2017).
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3.3. ELPOSTCUIDADO COMO ULTIMA ETAPA DEL CUIDADO

La ultima etapa que debe hacer frente el cuidador informal es el postcuidado. Aunque en
la literatura internacional no existe consenso en el término a utilizar; postcuidador,
excuidador o antiguo cuidador (Parra Ortiz et al., 2025), si se describen las diferentes
rutas de transicion hacia esta etapa: cuando la persona cuidada muere, cuando es
ingresada en un hospital o residencia, o cuando se recupera de su problema de salud o
entra en remision de la enfermedad (Larkin & Milne, 2017; Parra Ortiz et al., 2025). Es
decir, se alcanza el postcuidado cuando la persona cuidada deja de requerir cuidados
informales porque recupera su autonomia previa, pasa a recibir cuidados formales en una

institucion o fallece.

La ruta mas compleja, objeto de este estudio, es el postcuidado por fallecimiento de la
persona cuidada. Asi, el cuidado no finaliza con la muerte de la persona cuidada, sino que
se prolonga durante meses después, en forma de postcuidado. Es por ello por lo que
diversos autores diferencian 4 fases del cuidado: convertirse en cuidador, cuidar, asistir a
la muerte y adaptarse a la vida sin la persona cuidada (Larkin & Milne, 2017). Incluyendo,
de esta forma, la fase del postcuidado como una etapa mas del cuidado, la cual debe

tenerse en cuenta a la hora de estudiar el cuidado informal.

Aunque no existe una extensa literatura sobre la fase del postcuidar, en los Gltimos afios
se han realizado diversos estudios internacionales y nacionales, que describen sus etapas
y consecuencias multidimensionales. Algunos autores denominan esta evolucion como
trayectoria posterior al cuidado y otros como transiciones del postcuidador, pero ambas
congruentes entre si, diferencian 3 etapas: vacio posterior al cuidado/ pérdida del mundo
del cuidado, cierre del tiempo de cuidado/ vivir en la pérdida y, por Gltimo, construir la
vida posterior al cuidado/seguir adelante (Larkin & Milne, 2017; Mora Lopez et al.,
2019).

Estas etapas del postcuidado no se limitan a un proceso lineal, sino que genera
consecuencias persistentes en multiples dimensiones de la vida del postcuidador: salud
fisica y mental, estabilidad econdémica, identidad, rol familiar y redes de apoyo. Dichas
consecuencias pueden alargarse durante meses e incluso afios, afectando y limitando tanto
su bienestar como su capacidad de adaptacion a la nueva etapa (Corey & McCurry, 2018;

Mora Lopez et al., 2019).
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3.4. CONSECUENCIAS MULTIDIMENSIONALES DEL POSTCUIDADO

Aunque la literatura nacional sobre postcuidadores es emergente y atin limitada (Tabla 5),
muestra realidades especificas de nuestro contexto, como la carencia de apoyo
institucional tras el fallecimiento y las consecuencias derivadas de las distintas fases del

postcuidado.

Tabla §
Consecuencias del postcuidado en Espaiia

ESTUDIO DIMENSION/ETAPA CONSECUENCIAS
- Falta de sentido vital

- Ausencia de tareas y rutinas

. - Ruptura del vinculo y soledad
Vacio del postcuidar

- Pérdida de rol
- Despersonalizacion
(Mora Lopez - Pérdida control del tiempo
et al., 2018) - Lentitud burocratica

Cierre de la etapa

Problemas de salud (estrés y
como cuidador depresion)

- Falta de soporte profesional

- Nuevas relaciones sociales
Movimiento hacia una
- Redefinicion de proyectos personales
nueva vida
- Nuevo contacto con mercado laboral

- Amigos principal  fuente de
_ o interaccion social positiva
Apoyo social percibido - o
- Familia principal fuente de apoyo

(Parra Ortiz emocional

et al., 2025) - 64,3% no recibid atencion psicologica
durante o después del cuidado

Apoyo institucional

Se identificé la necesidad de apoyo
institucional, sobre todo, en el

postcuidado
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Mientras tanto, la literatura internacional, pese a ser mas amplia y realizar un estudio mas
exhaustivo de las consecuencias del postcuidado (Tabla 6), se centra mayoritariamente en
postcuidadores de pacientes con patologias especificas y en contextos culturales y

legislativos que limitan su aplicabilidad al contexto espafiol.

Tabla 6
Consecuencias del postcuidado en la literatura internacional

ESTUDIO PAIS PATOLOGIA CONSECUENCIAS POSTCUIDADO

- Dificultades financieras

(Larkin & - Problemas de salud fisica 'y
Reino coloai
Milne, . General psicologica
2017) Unido - Problemas de suefio

- Problemas de alimentacion y consumo

de alcohol

- Dificultades en la vida diaria

- Problemas econdomicos

(Shimizu - Problemas con otras personas
et al., Japon Cancer - Deterioro relaciones familiares
2023) - Alto riesgo de aislamiento social

- Baja conciencia de apoyo social

percibido

- Deudas econdmicas del cuidado
- Problemas para encontrar nuevo
empleo y reintegrarse en la sociedad
(Zhang - Pérdida de metas vitales
et al., China Demencia - Aislamiento social
2021) - Cambio de personalidad
- Dificultad en la comunicacion social

- Soledad e impotencia

- Pérdida del rol
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(Marsh

Pérdida de bienes, salud fisica, vista,

et al., Australia General dientes y salud mental
2019) Duelo complicado
Fluctuaciones emocionales
(Van Hout Reduccion progresiva del apoyo social
etal, Beélgica Cancer Desaparicion del apoyo profesional
2020) Expectativas diferentes a la realidad
Influencia del clima; peor en invierno
Necesidad de apoyo a través del
autocuidado
(Alfonso Reconstruccion de su identidad
et al., Brasil General Afectacion a la salud mental
2024) Discontinuidad del apoyo
Vulnerabilidad financiera
Necesidad de apoyo formal
Incertidumbre ante lo desconocido
Trastornos del suefio
Deterioro salud fisica y psicolégica
Persistencia de enfermedades
(Corey & cardiovasculares vinculadas al estrés
McCurry, EE.UU. Demencia Sentimientos de culpa y
2018)

arrepentimiento
Pérdida de rol y proposito, soledad e
incertidumbre sobre el futuro

Desencadenantes emocionales

18



3.5. EL PROCESO DE ADAPTACION AL POST-CUIDADO: TEORIA DE LA
ADAPTACION DE CALLISTA ROY

Callista Roy en 1970, basdndose en el marco conceptual de la adaptacion, desarrolld un

modelo en el que las enfermeras, mediante el proceso de enfermeria, pudieran administrar

cuidados con el fin de promover la adaptacion de las personas ante cualquier estimulo

que pueda alterar su salud. De esta forma, Roy defini6 la adaptacion como: “el proceso y

resultado por el que las personas son conscientes y optan por la integracion del ser

humano y su entorno” (Harris, 2023).

Dentro de su modelo, el proposito principal de enfermeria consiste en favorecer que las

personas logren adaptarse en los cuatro modos adaptativos, evaluando su conducta y los

factores que influyen en su adaptacion (Harris, 2023). En la tabla 7 se muestran los modos

adaptativos propuestos por Callista Roy.

Tabla 7

Modos adaptativos de Callista Roy

Fisiologico — fisico

Evalua tanto las necesidades fisioldgicas basicas de integracion
(oxigenacion, actividad y descanso, nutricion, eliminacion y la
proteccion) como la disponibilidad de recursos operativos que
faciliten esta adaptacion (recursos tanto fisicos como

econdmicos).

Autoconcepto /

identidad de grupo

Abarca la percepcion de quien es uno mismo, tanto de forma

individual como en su entorno social.

Funcion del rol

Incluye tanto las expectativas sociales de rol como las

expectativas autoimpuestas de forma individual.

Interdependencia

Se centra en las redes de apoyo tanto familiar como social que

tienen la capacidad de dar y ofrecer de forma reciproca.

Nota. Elaborada a partir de Harris (2023)

19



De esta forma, las consecuencias del postcuidado descritas en la literatura y expuestas en

el apartado anterior, tal y como se muestra en la tabla 8, pueden organizarse segun los

distintos modos de adaptacion propuestos por Callista Roy, lo que refuerza la utilidad de

este modelo para analizar de forma integral la experiencia de los postcuidadores.

Tabla 8

Consecuencias del postcuidado segun los modos de adaptacion de Callista Roy

MODO ADAPTACION

CONSECUENCIAS DEL POSTCUIDADO

Fisioldgico — fisico

Deterioro de la salud fisica

Problemas de suefio

Problemas de alimentacion y consumo de alcohol
Dificultades financieras

Pérdida de bienes

Autoconcepto / identidad
de grupo

Deterioro de la salud psicologica
Fluctuaciones emocionales

Falta de sentido y de metas vitales
Despersonalizacion

Redefinicion de proyectos personales
Cambio en su personalidad

Reconstruccion de su identidad

Funcion del rol

Ausencia de tareas y rutinas
Pérdida de rol

Nuevo contacto con mercado laboral

Interdependencia

Ruptura del vinculo y soledad
Falta de soporte profesional/formal
Nuevas relaciones sociales
Deterioro relaciones familiares
Aislamiento social

Dificultad comunicacion social

Reduccién progresiva del apoyo social

Nota. Elaborada a partir de Larkin & Milne (2017); Shimizu et al. (2023); Zhang et al. (2021); Marsh
et al. (2019); Van Hout et al. (2020); Alfonso et al. (2024); Corey & McCurry (2018); Mora Lopez et al.
(2019); (Parra Ortiz et al. (2025); Harris (2023).
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4. METODOLOGIA

4.1. DISENO DEL ESTUDIO

Nuestro estudio pretende conocer la realidad de la experiencia de los postcuidadores en
su proceso de adaptacion al postcuidado y, posteriormente, conocer el abordaje de los
profesionales de atencidon primaria en esta etapa. Por ello, se decidid realizar un estudio
cualitativo, ya que este método de investigacion permite mantener una relacion interactiva
con los postcuidadores y los profesionales de AP, asi como obtener informacion que

permita comprender la realidad sobre el proceso de postcuidado (Rojas Gutiérrez, 2022).

Desde un enfoque fenomenoldgico-hermenéutico de caracter exploratorio-descriptivo,
que permite explorar y comprender la realidad del postcuidado desde la propia
experiencia de postcuidadores y profesionales que intervienen en su cuidado, para
posteriormente, interpretar esta realidad y comprender el fenémeno en su conjunto (Finol

de Franco & Acosta Faneite, 2025).

Mediante la triangulacién metodoldgica between-method, se dio validez al estudio, puesto
que se estudia el mismo fendmeno a través de dos metodologias cualitativas distintas. La
triangulacion metodologica reduce el sesgo, aumenta el rigor y la comprension del
fendmeno a estudio. Los métodos cualitativos utilizados para realizar este trabajo fueron,
en una primera fase, entrevistas semiestructuradas a informantes postcuidadores y, en una
segunda fase, posterior a la realizacion de las entrevistas, un grupo focal formado por
profesionales de la salud que desarrollan su actividad en AP (Benavides & Gomez

Restrepo, 2005; Esquivel Grados & Reyes Alvarado, 2025).

En el Anexo I se puede observar el cronograma de planificacion para la realizacion del

actual trabajo final de grado.
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4.2. MUESTRA

La seleccion de postcuidadores se realizd mediante un muestreo de conveniencia y
siguiendo los criterios de la Tabla 9, incluyendo personas facilmente accesibles que

aceptaron participar de forma voluntaria, en funcion de su disponibilidad (Arrogante,

2021).
Tabla 9
Criterios de seleccion de informantes de las entrevistas semiestructuradas
CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION
Ser mayor de edad Duelo activo

Tiempo de cuidado mayor a 1 afio
Cese del cuidado por fallecimiento
Mas de seis meses del cese del cuidado

Firmar el consentimiento informado (CI)

La seleccion de profesionales de atencion primaria se realizd a través de un muestreo
intencional siguiendo los criterios de la Tabla 10, buscando seleccionar una muestra de
expertos que puedan aportar informacion relevante sobre el estudio que vamos a realizar

(Arrogante, 2021).

Tabla 10
Criterios de seleccion de informantes del grupo focal
CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION
Profesionales de atencion primaria No ejercer actualmente en AP

Ejercer la profesion en Espafia
Tener trato directo con postcuidadores

Firmar el consentimiento informado

4.3. TECNICAS DE RECOGIDA DE DATOS

Nuestra investigacion combina diferentes técnicas de recogidas de datos con la finalidad
de obtener una informacion profunda y amplia de la investigacion realizada. Se emplearon
tres métodos: busqueda bibliografica narrativa no sistemadtica, entrevistas

semiestructuradas y un grupo focal.
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4.3.1. BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Con el fin de contextualizar el “estado del arte” y establecer un marco conceptual que nos
aproxime el estudio a los objetivos formulados, se llevé a cabo una revision bibliografica
de caracter narrativo. Esta aproximacion permitid obtener una base comparativa para la
discusion de los hallazgos obtenidos en esta investigacion. Para ellos se utilizaron las
bases de datos PubMed, CINAHL y Cuiden y se aplicaron los siguientes filtros: articulos
publicados en los ultimos 10 afios, en cualquier idioma, incluyendo documentos
relevantes nacionales e internacionales, y se utilizd vocabulario controlado con los
tesaruros Medical Subject Heading (MESH) como “Caregivers” y Descriptores en
Ciencias de Salud (DECS) como “Cuidadores”, combinado con diferentes booleanos para

la busqueda y seleccion de articulos, tal y como se muestra en la Tabla 11.

Tabla 11
Busqueda inicial de articulos
BASE DE , ARTICULOS
BUSQUEDA
DATOS INICIALES

(((Former caregiver) AND (bereavement))

18
NOT (Child)) NOT (intensive care unit)
PUBMED
Post-caregiver 2
Postcuidador 1
(((Former caregiver) AND (bereavement)) g
NOT (Child)) NOT (intensive care unit)
CINAHL .
Post-caregivers 6
Postcuidador 2
Former caregiver 4
CUIDEN Post.caregiver 2
Postcuidador 2
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Tras la busqueda inicial, se procedi6 a la eliminacion de los articulos repetidos, y
posteriormente a descartar articulos que, tras la lectura del titulo/resumen o el texto

completo, no tuvieran relacion o no fueran utiles para el estudio (Tabla 12).

Tabla 12
Flujo de seleccion de los articulos incluidos en el estudio
FLUJO DE SELECCION ARTICULOS

Busqueda inicial 49
Eliminacion de articulos repetidos 30
Lectura de titulo/resumen 15
Lectura de texto completo 9
Incluidos 9

4.3.2. ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS

Para poder conocer la perspectiva de los postcuidadores se decidio realizar entrevistas
semiestructuradas, debido a que este método de recoleccion de datos nos permite conocer
la experiencia, perspectiva y significados que los entrevistados tienen de la etapa del

postcuidado (Villarreal Puga & Cid Garcia, 2022).

Se prepard un guion para las entrevistas (ANEXO II) con una estructura basada en los
modos adaptativos de Callista Roy y con preguntas orientadas por los resultados
obtenidos de la busqueda bibliografica (ANEXO III). Una vez planteado el guion, se
contactd por via telefonica con los postcuidadores voluntarios. Se decidi6 realizar las
entrevistas en sus domicilios para que se sintieran lo mas confortables posible. Una vez
leida la hoja informativa y firmado el Consentimiento Informado (CI), se procedio a

grabar las entrevistas en audio.

Se realizaron 3 entrevistas y a cada entrevistado se le asignd un pseudénimo, la entrevista
a la Postcuidadora 1 (POSTC 1) dur6 51 minutos y 41 segundos, la entrevista a la
Postcuidadora 2 (POSTC 2) dur6 1 hora, 25 minutos y 3 segundos y, finalmente, la
entrevista a la Postcuidadora 3 (POSTC_3) duré 28 minutos y 44 segundos. Los audios
de voz de las entrevistas fueron utilizados inicamente para la transcripcion de estas y

posteriormente almacenados encriptados en local.
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4.3.3. GRUPO FOCAL

Una vez contextualizado el “estado del arte” del postcuidado a través de la busqueda
bibliografica, y conociendo la perspectiva de los postcuidadores a través de las entrevistas
semiestructuradas realizadas, se decidio realizar un grupo focal con profesionales de
atencion primaria. Se opt6 por dicha técnica de recogida de datos ya que permite explorar
diferentes experiencias y significados dentro de una misma cuestion. El principal objetivo
era favorecer el contraste de opiniones, la creacion de nuevas ideas y los diferentes
matices que podian aportar cada uno de los participantes y que se hubieran perdido al

realizar una entrevista individual (Silveira Donaduzzi et al., 2015).

Se prepard un guion para el grupo focal (ANEXO IV) con preguntas basadas en la
informacion obtenida de las entrevistas y centradas en los objetivos del estudio. Una vez
planteado el guion, se contactd por via telefénica con los profesionales de atencion
primaria. Se decidio realizar el grupo focal en una sala de trabajo de la URV y se grabd

en audio, una vez leida la hoja informativa y firmado el CI.

El grupo focal dur6 1 hora y 5 minutos, y cont6 con la participacion de 4 profesionales a
los cuales se les asign6 un seudénimo: Psicéloga (PSICO), Médica (MED), Enfermero 1
(ENF _1) y Enfermera 2 (ENF_2). Uno de los investigadores asumio el rol de moderador
y el otro investigador, el de observador. El audio de voz del grupo focal fue utilizado
unicamente para la transcripcion de este y posteriormente almacenado encriptado en

local.

4.4, CONSIDERACIONES ETICAS

En la fase de disefio del estudio y antes del inicio del trabajo de campo, se realizd una
reflexion sobre las implicaciones éticas de nuestro trabajo en una declaracion responsable
firmada por los alumnos y la tutora del TFG. Esta declaracion responsable fue valorada y

aceptada por la “Comissi6 d’Etica de la Recerca i la Innovacio” de la URV.

Una vez revisadas las implicaciones éticas de nuestro trabajo, se considerd que el objeto
de estudio pertenecia al ambito de competencias del Comité Etico de Investigacion en
Personas, Sociedad y Medio Ambiente (CEIPSA), por lo que fue presentado al mismo y
asignada la referencia CEIPSA-2025-TFG-0189 el 17/12/2025.

De acuerdo con el articulo 1.3 de su reglamento, al tratarse de un trabajo de fin de grado,

es suficiente con el compromiso formal de la profesora y de los alumnos implicados en
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cuanto al seguimiento de la normativa aplicable en caso de que el estudio en cuestion
tuviera implicaciones éticas, como es asi, segiin se declara en la declaracion responsable

presentada (Comissié d’Etica de la Recerca i la Innovacio, 2020).

Es por ello por lo que, previo a la realizacion de las entrevistas y grupo focal, se prepar6d
un CI comun para ambos (ANEXO V), una hoja informativa para los informantes de las
entrevistas semiestructuradas (ANEXO VI) y una hoja informativa para los profesionales
del grupo focal (ANEXO VII), segtn los modelos del CEIPSA, y cumpliendo con la
Ley organica 3/2018, de 5 de diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de
los derechos digitales, ademas del Reglamento (UE) nim. 2016/679, del Parlamento
europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las personas

fisicas por lo que se refiere al tratamiento de datos personales.

4.5. CATEGORIZACION Y ANALISIS

Una vez realizadas las entrevistas semiestructuradas y el grupo focal, para llevar a cabo
el andlisis hermenéutico de los datos, se tomd como referencia el marco tedrico y el
modelo de enfermeria de Callista Roy, lo que permitid sistematizar, ordenar y dar
secuencia al proceso fenomenoldgico mediante el uso inicial de categorias preconcebidas

(Pérez Calderon & Lombardo Marrone, 2022).

Se inici6 el analisis mediante la transcripcion manual integra y literal de las entrevistas
semiestructuradas y del grupo focal, y se procedi6 a leerlas tantas veces como fueron
necesarias. De este modo, nos permitié encontrar unidades de analisis, identificando
temas o segmentos, con el fin de codificar la informacion en las categorias preestablecidas

o generando nuevas categorias emergentes y subcategorias, en base a los datos obtenidos.

Para la codificacion se utilizé el sistema de subrayado por colores, asignando a cada
subcategoria un color como se muestra en la Tabla 13. La codificacion, nos ayudo a
agrupar el andlisis de los datos que se refieren a la misma idea, tema, pensamiento,
concepto o interpretacion, dirigiéndonos a aquellos significados que mas se repetian hasta

llegar a la saturacion tedrica.
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Tabla 13

Categorizacion por colores

SUBCATEGORIA

Dificultades financieras

Incertidumbre sobre el futuro

Vacio existencial

Reconstruccion de una nueva vida sin la
persona

Libertad y tiempo para uno mismo

Mantener el rol de cuidadora

Cambio de rutinas

Apoyo formal

DIMENSION CATEGORIA
Fisiologica — fisica
Autoconcepto
Proceso de
adaptacion
Funcioén de rol
Interdependencia
Necesidades Prevencion durante el
detectadas y cuidado
limitaciones

€n su atencion postcuidado

Apoyo formal durante el

_ Propuestas de
Oportunidades

implementacion con los

de mejora _ '
recursos disponibles

Ruptura del vinculo y soledad

Ayuda y formacion

Voluntades anticipadas

Contacto y seguimiento
Espacios individuales o grupales

Creacion de un circuito de contacto y

seguimiento proactivo del postcuidador

tras el fallecimiento
Vinculacion continua de AP con
cuidadores y postcuidadores a través de
una Escuela del cuidador abierta,
continua y accesible

Gestion proactiva y temprana de la Ley
de la dependencia y otras ayudas

Reeducacion y planificacion temprana
del DVA
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5. RESULTADOS Y DISCUSION

En la tabla 14 se presentan los datos sociodemograficos de las tres postcuidadoras
entrevistadas, todas ellas entre 50 y 62 afios. Este perfil es coherente con el predominio
femenino observado en el cuidado informal y con la asociacion de esta tarea a mujeres de

edad comprendida mayoritariamente entre 45 y 65 afnos (Ministerio de Sanidad, 2025).

Tabla 14

Datos sociodemogrdficos de las postcuidadoras entrevistadas

Pseudonimo POSTC 1 POSTC 2 POSTC 3

Género Mujer Mujer Mujer

Edad 62 anos 50 afos 59 afios

Profesion Carnicera Maestra Empleada del hogar
Familiar cuidado  Padre Padre Madre

Afos de cuidado 11 afios 4 afios 3 afos

Aiios fin cuidado 15 afios 1 afio 9 meses

A continuacion, la tabla 15 muestra los datos sociodemograficos de los profesionales de
AP participantes en el grupo focal, compuesto por dos enfermeros, una psicologa y una

médica, garantizando heterogeneidad profesional.

Tabla 15

Datos sociodemogrdficos de los profesionales de AP del grupo focal

Pseudonimo PSICO MED ENF _1 ENF 2
Género Mujer Mujer Hombre Mujer
Edad 30 47 31 27
Profesion Psicologa Meédica Enfermero Enfermera
Experiencia AP 4 10 3 6
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5.1. PROCESO DE ADAPTACION

CATEGORIA I: FISIOLOGICA-FISICA

— Respuestas fisicas y necesidades basicas

La sobrecarga asociada al cuidado informal tiene un impacto importante en la salud fisica
con diferencias de género, de modo que las mujeres, a pesar de tener una mayor esperanza
de vida, suelen presentar una peor percepcion de su salud y una mayor prevalencia de
enfermedades cronicas, lo que las hace mas vulnerables a la carga del cuidado que a los

hombres (Cascella Carb6 & Garcia Orellan, 2020).

En nuestro estudio, las tres postcuidadoras refirieron no haber desarrollado secuelas
fisicas como consecuencia directa e inmediata del cuidado de sus familiares. En cambio,
POSTC 1 desarrolld problemas fisicos posteriores como fibromialgia, estenosis cervical

y artrosis, que relaciona parcialmente con la manipulacion inadecuada de su padre:

“Yo tengo fibromialgia, estenosis cervical, artrosis [..., ] pero yo creo que no es
por ayudarlo, yo creo que ha sido por mi trabajo también, creo. O no lo sé [...]”
“;Tu como levantas a una persona si no sabes? Te destrozas la espalda. ;O no?

[...]Asi estoy.”

Esta ambigiiedad en la atribucidon causal sugiere que las secuelas fisicas podrian ser
subestimadas por las propias postcuidadoras, ya que coincide con los resultados de Larkin
y Milne (2017) quienes identificaron problemas de espalda y artritis como secuelas
frecuentes, y con los de Corey y McCurry (2018), quienes describen afecciones

musculoesqueléticas persistentes que no se resuelven con la finalizacion del cuidado.

En cuanto a las necesidades basicas, solo POSTC 3 refirio alteraciones significativas,
manifestando ansiedad relacionada con la alimentacion y la reanudacion del consumo de
tabaco tras al fallecimiento de la persona cuidada. Estos resultados se alinean
parcialmente con los de Larkin y Milne (2017), quienes también identificaron alteraciones
alimentarias en postcuidadores, aunque ninguna de las postcuidadoras de este estudio

reportd problemas de suefo.
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— Dificultades financieras

En el ambito econémico, ninguna de las tres postcuidadoras manifestd haber atravesado
dificultades durante ni después del cuidado, a pesar de no haber recibido ningun tipo de
ayuda oficial ni prestacion econdmica durante el cuidado. Atribuyen esta estabilidad al

apoyo familiar y a las pensiones de las personas cuidadas.

Este hallazgo contrasta con Zhang et al. (2021) quienes destacan deudas derivadas de los
costes del cuidado y funerales, Alfonso et al. (2024) que sefialan la vulnerabilidad
econémica como desafio principal del postcuidado, y Larkin y Milne (2017), que
identifican la pérdida de las ayudas para los cuidadores activos como un factor agravante

de las dificultades financieras.

Estas diferencias sugieren que la estabilidad econdémica podria relacionarse con
diferencias sistémicas y culturales entre paises, junto con el perfil sociodemografico y red

familiar de las postcuidadoras entrevistadas.

CATEGORIA II: AUTOCONCEPTO

— Procesamiento emocional de la pérdida

La pérdida de la persona cuidada genera una vivencia emocional dramatica para el
postcuidador y un duelo que puede manifestarse antes, durante o después del
fallecimiento. Este duelo constituye un proceso que no siempre es lineal, atravesando
distintas etapas hasta llegar a la adaptacion y el desapego, sino que emergen diversas
reacciones emocionales y conductuales hasta la reconstrucciéon del vinculo (Mena-

Gutiérrez et al., 2024).

Las tres postcuidadoras coinciden en sefialar que las secuelas mas significativas derivadas
del proceso de cuidado se manifiestan en el plano psicoldgico. Independientemente del
tiempo transcurrido desde el fallecimiento, todas reconocen que las emociones vinculadas
a la persona fallecida y al cuidado, siguen estando presentes en su vida cotidiana,
reflejando en sus discursos la permanencia del vinculo emocional y la dificultad de cerrar
completamente el proceso de duelo, incluso después de muchos afios. POSTC 1, tras

quince anos desde el final del cuidado, expresa:

30



“Reconozco que todavia me acuerdo y lo paso mal [... ] Las personas, me imagino
[-...] que van suavizandose las cosas, pero no se acaba de olvidar nunca.” “Ya

’

son quince anos los que han pasado, ahora soy yo la que tengo las secuelas.’

Estos testimonios de duelo persistente coinciden con Corey y McCurry (2018), quienes
describen sintomas depresivos cronicos afnos después de la finalizacion del cuidado, y
Larkin y Milne (2017) que identifican una angustia significativa y un duelo mas dificil en

cuidadores que en no cuidadores.

Pese al tiempo transcurrido, las postcuidadoras mantienen vivo el recuerdo de sus
familiares fallecidos a través de estimulos sensoriales como olores y canciones, 0
mediante objetos y espacios que les evocan su presencia. Esta conexion sensorial se alinea
con Van Hout et al. (2020), donde los participantes sentian la presencia del fallecido a
través de objetos y, al igual que Marsh et al. (2019), ambos identificaron conexiones

espirituales reconfortantes en espacios compartidos.

Otro aspecto comun es la culpabilidad y el arrepentimiento por acciones o pensamientos
durante el cuidado. POSTC 1 reconoce: “En los ultimos dias le pedi a Dios que se lo
llevara [...,]y luego te sientes culpable por pensar en eso, jno?”. Estas expresiones
evidencian la complejidad emocional del duelo del postcuidador, en el que convergen el
recuerdo, la culpa y el arrepentimiento, coincidiendo exactamente con Corey y McCurry
(2018), quienes identificaron este mismo sentimiento de culpa y arrepentimiento por
decisiones pasadas, y con Van Hout (2020), donde los participantes lamentaban

decisiones tomadas durante el cuidado.

Por ultimo, POSTC 1 también revela su esfuerzo constante por mantener el control
emocional tras el cuidado, evitando mostrarse vulnerable incluso en los momentos mas
dificiles: “No me permitia tener dias malos”. Esta expresion, muestra la dificultad para
permitirse estar mal o sentirse vulnerable, una autoexigencia del cuidador ya descrita por
la literatura, y que como observamos, se mantiene incluso tras la finalizacion del cuidado

(Prieto Urstia, 2025).

31



— Autocuidado

El autocuidado de los postcuidadores es aquel cuidado que se proporcionan a ellos
mismos, asumiendo un papel activo en su bienestar, teniendo conocimiento, confianza y
habilidades suficientes para cuidar de su propia salud y solicitar ayuda cuando es

necesaria (Mufioz Seco et al., 2024).

El abandono del autocuidado por parte de los cuidadores informales es uno de los aspectos
destacados durante la etapa del cuidado activo (Navarrete-Borrero et al., 2020). Esta falta
de autocuidado no se recupera inmediatamente tras la pérdida de la persona cuidada, sino
que se puede mantener durante el postcuidado, tal como indica POSTC 3, en forma de
pérdida de interés por si misma y dificultad para retomar habitos saludables: “Me he
dejado de cuidar [10s] No tengo ganas de [... ] No me apetecen mucho las cosas. [20s]

No me cuido a mi misma. Y ya esta [...]”

Su discurso coincide con Corey y McCurry (2018), quienes identificaron en los
postcuidadores un estado de apatia, falta de interés y desmotivacion asociado al vacio tras
la finalizacién del rol de cuidador, pero no lo relacionaron con la ausencia de autocuidado

de los postcuidadores.
— Incertidumbre sobre el futuro

En 1988, Merle Mishel defini6 la incertidumbre a la enfermedad como la incapacidad de
la persona para determinar el significado de los hechos relacionados con la enfermedad,
que puede aplicarse tanto a pacientes como a cuidadores. La incertidumbre experimentada
por los cuidadores informales se relaciona con la dificultad para aprender y comprender
nueva informacion, la incapacidad de prever los resultados de los eventos que presenta el

paciente y los problemas para adaptarse al diagnostico y su evolucion (Arias-Rojas et al.,
2019).

Tras el fallecimiento de la persona cuidada, esta incertidumbre que habia estado enfocada
hacia la persona dependiente se transforma en una incertidumbre acerca de la propia
identidad de los postcuidadores y su propdsito vital. Las postcuidadoras expresan esta
incertidumbre en forma de dudas relacionadas con la continuidad de su rol y con la gestion

de la nueva etapa, como en el caso de POSTC 1, que lo describe como un momento de
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desconcierto y pérdida de rumbo: “Y después, cuando ya se va todo, sientes que dices:

"Ya se ha acabado" ;Y ahora tu qué? ;Tu qué haces?”

Estos testimonios se alinean con Corey y McCurry (2018), quienes describen como la
finalizacion del cuidado genera sentimientos de incertidumbre y ambigiiedad sobre el uso
del tiempo libre, ya que los cuidadores estan acostumbrados a dedicarlo casi
exclusivamente a la persona dependiente, lo que produce una falta de motivacion y

pérdida de interés por la socializacion en los postcuidadores.
— Vacio existencial

A medida que el cuidado informal se prolonga y la dependencia aumenta, este pasa a
formar parte de la identidad de los cuidadores, de modo que, en la etapa final del cuidado,
la pérdida no se limita inicamente a su ser querido, sino también a una parte de su propia

identidad (Losada Baltar et al., 2023).

Las tres postcuidadoras manifestaron un profundo vacio tras el fallecimiento, que Mora
et al. (2018) describen como un fendémeno existencial indescriptible, parecido a vivir en
un agujero negro. Aunque esta sensacion disminuye con el tiempo, reconocen que no
desaparece del todo y forma parte de su nueva realidad. Este vacio se relaciona con la
pérdida de rol, de la convivencia y del vinculo afectivo diario con la persona cuidada.
Corey y McCurry (2018) también detectaron este sentimiento de vacio en el postcuidado

y lo relacionaron con una pérdida de proposito vital que podia ser temporal o permanente.
— Reconstruccion de una nueva vida sin la persona cuidada

Las personas cuidadoras concentran todos sus recursos en el cuidado, orientando su
atencion y dedicacion exclusivamente hacia la persona cuidada, sin ser plenamente
conscientes de que con ello desatienden otras areas relevantes de su vida. Esta situacion
dificulta retomar la normalidad o reconstruir una nueva vida tras el fallecimiento de la

persona cuidada (Losada Baltar et al., 2023).

El proceso de adaptacion posterior al cuidado lo describen como una reconstruccion
progresiva de la vida cotidiana. Las postcuidadoras coinciden en que el periodo inicial
fue especialmente dificil, pero con el tiempo lograron restablecer cierta normalidad,

aunque reconocen que su vida ya no volvio a ser la de antes. POSTC 1 lo expresa asi:

33



“Te cambia la vida mucho una vez que él no esta ya. Claro, vuelves a tu vida, quiza no,

va realmente, pues claro, que es diferente la vida, pero bueno...”

Tal como describen Mora et al. (2018), se trata de una transicion compleja y no lineal,
donde cada postcuidador vive su proceso y sigue un ritmo propio para tomar consciencia
de la situacion de cambio y recomponer su vida. Ademas, la duracion de esta
reconstruccion depende del vinculo y duracion del cuidado, lo que justifica las diferencias
entre Larkin y Milne (2017), que limitaban la duracion a 1 afio, y Mora et al. (2018), que
indicaron que la duracion de la transicion del postcuidado se podia extender pasados los

tres afios.
— Libertad y tiempo para uno mismo

El cuidado informal supone, para la mayoria de los cuidadores, una elevada dedicacion
del tiempo y una limitacion de la libertad personal, que se mantiene durante todo el
proceso de cuidado y se intensifica a medida que aumenta la dependencia de la persona

cuidada (Alvarez-Carchipulla et al., 2024).

Tras la finalizacion del cuidado, las tres postcuidadoras expresan haber experimentado un
sentimiento de liberacion asociado a la recuperacion del tiempo personal. Van Hout el al.
(2020), describen este sentimiento de alivio como parte natural de la transicion al
postcuidado, donde tras un cuidado agotador tanto fisico como emocional, recuperan la
libertad y descanso, aunque coexistiendo con la nostalgia y el vacio, configurando un

proceso de adaptacion ambivalente.

CATEGORIA III: FUNCION DE ROL

— En relacion con el mundo laboral

La distribucion desigual de los cuidados informales entre géneros, junto con la
persistencia de la desigualdad en el trabajo doméstico a pesar del aumento de la
participacion femenina en el marcado laboral, configura una triple carga que con
frecuencia resulta insostenible para las mujeres cuidadoras (Cascella Carbé & Garcia

Orellan, 2020).

En nuestro estudio, las postcuidadoras muestran diferencias relevantes en sus trayectorias
laborales segtn su situacion personal y familiar. POSTC 2 y POSTC_3 mantuvieron su

empleo durante el periodo de cuidado y tras su fallecimiento, compatibilizandolo gracias

34



al apoyo y la organizacion familiar. Por el contrario, POSTC 1 dejé su empleo para
dedicarse de forma exclusiva al cuidado de su padre, decisién que asumi6 siendo tres

hermanas:

“Yo tuve que plegar de trabajar, teniendo a mi hermana la mayor que no
trabajaba, para cuidar de mi padre. Que lo volveria a hacer igualmente [... ] En

la vida, cada uno hace lo que siente. Yo lo senti asi, y lo hice asi.”

Ademas, tardd seis meses en volver a trabajar tras el fallecimiento, no por falta de
oportunidades, sino por su bajo estado de &nimo. Actualmente, se encuentra en situacion
de incapacidad permanente, evidenciando las repercusiones fisicas y laborarles del

cuidado a largo plazo.

Los relatos coinciden con Larkin y Milne (2017), reflejando cémo el desempefio de rol
de cuidadora puede generar ajustes o interrupciones en la vida laboral, dependiendo del
grado de implicacioén asumido y la red de apoyo disponible. Sin embargo, este estudio no
evidencia problemas en la reincorporacion laboral tras el fallecimiento, en contraposicion
a Zhang et al. (2021), quienes describen dificultades para encontrar empleo y

reincorporarse en la sociedad.
— Mantener el rol de cuidadora

Tras afios dedicados al cuidado, muchas personas cuidadoras llegan a percibir esta tarea
como su rol, su mision o incluso como el principal proposito de su vida (Corey &
McCurry, 2018). Esto hace que el proceso de dejar atras el cuidado resulte especialmente
dificil, ya que no solo implica abandonar una responsabilidad ejercida de forma
continuada durante afios, sino también desprenderse de una parte de su identidad (Losada

Baltar et al., 2023).

En el relato de las postcuidadoras se evidencian diversas estrategias para mantener ese
rol. Por una parte, describen una continuidad obligatoria vinculada al cuidado de sus hijos
menores de edad. Por otra parte, POSTC 2 plantea una continuidad voluntaria como
forma de seguir vinculada al cuidado: “Te planteas ;no? ;Y cuidar personas mayores que
estén solas? Si, o sea, se me generaron aqui un monton de posibilidades de ;Guau! ;Qué

mas podria hacer?”
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Mora et al. (2018), también identificaron postcuidadores que ofrecieron su apoyo como
cuidadores expertos para mantenerse ligados al cuidado, y Corey y McCurry (2018),
relacionan las distintas formas de continuidad con el rol de cuidado como una estrategia

para llenar el vacio del postcuidado.
— Cambio de rutinas

Durante el cuidado, los cuidadores adaptan sus rutinas diarias a las necesidades de la
persona cuidada, de modo que, junto con la percepcion del cuidado como parte de su
identidad, puede dificultar que los postcuidadores retomen su rutina previa o construyan

una nueva tras el fallecimiento (Corey & McCurry, 2018).

Las postcuidadoras entrevistadas describen una ruptura dréstica de su rutina tras la
pérdida. POSTC 3 lamenta la desaparicion de su rutina diaria: “Ya no habia esa rutina
de levantarla, banarla, darle el desayuno...” Por su parte, POSTC 2 describe una

presion autoimpuesta por continuar:

“Rapidamente vuelves a la rutina. Es el “show must go on” y el “aqui hay que
levantarse” y el “no quiero que me vean triste”’ Yo aqui era como: “Bueno, yo ya

’

buscaré mi espacio, pero ahora a seguir.’

Esta diferencia puede relacionarse con la duracion y dedicacion al cuidado, tal como
seflalan Mora et al. (2018), los postcuidadores deben romper el fuerte vinculo con la
persona fallecida y empezar una nueva vida, reestructurando sus objetivos, rutinas y

ambiciones abandonadas durante un largo periodo de tiempo.

CATEGORIA IV: INTERDEPENDENCIA

— Apoyo familiar

Las tres postcuidadoras destacan que su principal sistema de apoyo fue la familia extensa,
tanto durante como después del cuidado, facilitando su adaptacion a la nueva vida tras el
fallecimiento. Esto coincide con Parra et al. (2025), quienes encontraron correlaciones
positivas significativas entre adaptacion y nimero de familiares cercanos, y se alinea con
Marsh et al. (2019), quienes identificaron postcuidadores cuyo Unico apoyo era del grupo

familiar.
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Sin embargo, frente a la reduccioén de la red de apoyo de los postcuidadores tras el
fallecimiento identificada por Van Hout et al. (2020), ninguna de las postcuidadoras
destaca una reduccion significativa de su red de apoyo previo. Unicamente la POSTC_3
refiere sentir un deterioro en su red familiar por la pérdida del apoyo de una hermana
durante el postcuidado, sefialado por Shimizu et al. (2023) como una fuente de angustia

para los postcuidadores.
— Apoyo social

El apoyo social puede entenderse como una forma de cuidado que nace del intercambio
de relaciones entre las personas. Se manifiesta mediante muestras de afecto,
reconocimiento o apoyo, y puede ofrecer ayuda tanto simbdlica como material a otra
persona, ademas se considera un factor protector para afrontar las situaciones
relacionadas con el cuidado, ya que contribuye positivamente al bienestar psicologico

(Lara Vasquez et al., 2023).

Ninguna de las postcuidadora refiere tener una red social amplia, limitandose a relaciones

sociales superficiales sin vinculos profundos. POSTC 1 refiere:

“Tienes gente conocida, pero quiza amigos, amigos |[... ] Tampoco he necesitado
amigos, jsabes? Quizad la gente que conoces del colegio de la nifia y eso, pero

[-..] no he sido una persona necesitada de nadie.”

En contraposicion, si que refiere que el contacto social en su trabajo de cara al ptblico le

ayudaba a liberarse emocionalmente y desahogarse.

Corey y McCurry (2018) identificaron esta pérdida de interés por la socializacién como
caracteristico del periodo de incertidumbre del postcuidado, y Mora et al. (2018) destacan
los cambios en las relaciones de amistad en esta transicion, estableciendo relaciones
menos intimas. En cambio, tal como indican Alfonso et al. (2024), el apoyo social es

importante para poder compartir experiencias y reanudar las relaciones interpersonales.
— Apoyo formal

Las tres postcuidadoras expresan un sentimiento generalizado de abandono institucional
hacia la persona cuidadora tras el fallecimiento, quedando sin contacto ni seguimiento

profesional. POSTC 1 lo expresa asi:
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“oY ami? ;Quién me cuida a mi? [...,] Ya cuando se va, ;jquién te cuida...?
/Quién? No, nadie, nadie.” “Ni la enfermera, ni el médico [... ] Ni como estds, ni

’

nada. De mi no se preocupo nadie.’

Esta falta de apoyo formal se alinea con Mora et al. (2018), quienes evidenciaron una
falta de soporte por parte de los profesionales sanitarios, y Parra et al. (2025), quienes
identificaron la necesidad percibida de apoyo institucional en el cuidado y en el

postcuidado.
— Ruptura del vinculo y soledad

La soledad es una vivencia subjetiva e individual que refleja las respuestas emocionales
de una persona ante la frecuencia y la calidad de sus contactos sociales, y se presenta con
mayor frecuencia en la poblacion cuidadora que en la no cuidadora. Al inicio del cuidado,
para mantener el vinculo, los cuidadores adaptan su relacion y su rol previo con la persona
cuidada, relegando en gran medida sus propias necesidades para centrarse en el otro

(Losada Baltar et al., 2023).

Tras el fallecimiento, las postcuidadoras destacan el vacio y soledad ocasionada por la
ruptura del vinculo. En este sentido, POSTC 3 describe la ruptura del vinculo como el

desencadenante de una profunda sensacion de soledad tras perder a la persona cuidada:

“Muy sola, muy sola [... ] Porque [...] mi marido trabaja fuera, yo estoy sola. Y
estando con ella, pues es [..., Jalguien que tenia a mi lado. Y pues se echa en falta,

’

se echa mucho en falta.’

Tal como indican Mora et al. (2018), la soledad incrementa y perpetia el sentimiento de
vacio, por lo que resulta necesario el acompafiamiento familiar en esta etapa. Corey y
McCurry (2018), también registraron la prolongacion de este sentimiento de intensa

soledad, que puede extenderse desde meses hasta mas de 5 afios.
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5.2. NECESIDADES DETECTADAS Y LIMITACIONES EN SU ATENCION

CATEGORIA I: PREVENCION DURANTE DEL CUIDADO

— Formacion y apoyo instrumental

La carga fisica y emocional inherente a las tareas del cuidado puede generar riesgos para
la salud de los cuidadores informales, de modo que su formacién resulta esencial (Martin-
Buerba et al., 2026). No obstante, los relatos de las postcuidadoras muestran una ausencia
de apoyo formal durante el proceso de cuidado que comprometid su salud fisica y mental,
y generd sentimientos de indignacion y desesperanza, poniendo de manifiesto la
necesidad de formacién y acompafiamiento profesional antes, durante y después del

cuidado.

Esta carencia de formacion, identificada también por Noell-Boix et al. (2022), fue
manifestada por POSTC 1 como una fuente de inseguridad y miedo constante por las
posibles consecuencias: “Yo no soy experta en saber lo que tiene. No sabia lo que

G«

hacerle.” “;Y si le hago dario?” “Ese miedo que te da, que te lo puedas cargar tu, o sea,

’

se puede ir por tu culpa.’

Cascella y Garcia (2020) reconocen a los cuidadores informales como un pilar
fundamental del sistema de bienestar, aunque su capacidad se ve socavada por falta de
apoyo. En esta linea POSTC 1 expresa esta frustracion por no sentir que se valore el
trabajo de los cuidadores: “;Y a mi? ;Quién me cuida a mi?”" “La persona cuidadora

)

encima que cuida, no la cuidan a ella.’

Los profesionales de AP también confirman esta falta de formacion a los cuidadores.

ENF 1 relaciona esta falta de formacion con las posibles consecuencias para el cuidador:

“Estan haciendo las cosas por voluntad, solo con la voluntad, sin ninguna
formacion, sin saber como hacer las cosas. Y son gente que acaba /..., | depende
la dependencia de la persona [...,] con patologias [...,]con dolores de espalda,

con hernias, por no saber como hacer las cosas.”

En este contexto, sefialan dos recursos dirigidos a cuidadores: la escuela del cuidador y
los grupos de cuidadores, aunque ambos presentan limitaciones. Por una parte, la escuela
del cuidador creada con la finalidad de ofrecer conocimientos practicos de forma

multidisciplinar y accesible para todas las personas cuidadoras, todavia se encuentra en
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proceso de implementacion y no todas las ABS disponen de este recurso. Por otra parte,
el grupo de cuidadores, a través de diferentes sesiones y de forma multidisciplinar,
trabajan técnicas de movilidad, alimentacidén y acompafiamiento emocional, pero requiere
cumplir determinados criterios de acceso, ya que esta orientado a cuidadores
sobrecargados, y segun indican los profesionales, existen listas de espera de entre tres y

cinco meses. PSICO describe las barreras logisticas:

“No tenemos ni el tiempo, ni el espacio [..., ] porque el espacio también es salvese
quien pueda muchas veces. Ni podemos hacer un abordaje muchas veces

1

multidisciplinar. Es un poco, un déficit de varias cosas que son troncales.’

Larkin y Milne (2017) identificaron como las consecuencias negativas en los cuidadores
no finalizan con el fallecimiento, sino que se mantienen o incluso aumentan durante el
postcuidado. A ello se suma PSICO, quien enfatiza como la intervencion durante el

cuidado puede prevenir parte de estas secuelas en el postcuidado:

6

stamos ahi [..., Jintentando que la persona recupere, dentro de sus limitaciones,
un poquito su vida, para que luego, cuando precisamente la persona fallezca, no
se quede bloqueada y diga: “;Y ahora qué? ;jAhora donde empleo yo mi dia a
dia, si no sé qué hacer? Porque llevo tanto tiempo sin hacerlo que no sé ni qué
hacer, ni qué me gusta ni qué no me gusta. Me he olvidado de mi”. Intentamos

que no llegue a ese extremo.”
— Ley de la dependencia

La aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacion de Dependencia, supuso el
reconocimiento legal del papel del cuidador informal y form6 un marco de apoyo integral
con la intencion de reconocer, proteger y ayudar a la figura del cuidador informal (Ayala
del Pino, 2020). En cambio, tras veinte afios de su entrada en vigor y el desarrollo del
SAAD como organismo de coordinacion de los recursos, las deficiencias del sistema de
dependencia son significativas, no habiendo conseguido dar cobertura suficiente a la

demanda real (Matey et al., 2025).

Estas deficiencias se ven reflejadas en los relatos de las postcuidadoras, debido a que

ninguna tuvo acceso a ayudas o prestaciones para los cuidados de sus familiares. En el
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caso de POSTC 3, solicit6 la ayuda de la Ley de la Dependencia, pero tardaron 2 afios
en realizar la primera valoracion, recibiendo una resolucion negativa unos meses antes de
su fallecimiento. Por otro lado, en el caso de POSTC 1, la resolucion llego tarde: “Lo
que mas me dolio fue eso, que cuando murio me llamaron para decirme que me iban a
poner a una persona [..., | Tres meses después de fallecer [... ] Llega tarde.” De la misma
forma, todos los profesionales de AP confirman el retraso y duracion excesiva de los
tramites que observan en su practica diaria, y que genera consecuencias evitables. Como
indica ENF 2: “Entonces quiza acaba en un ingreso hospitalario cuando podria haber

sido por otra via si hubiera habido los tramites adecuados antes y mas rapidos.”

El procedimiento de resolucion implica una primera valoracion de la dependencia y de
grado, y una segunda valoracion de las necesidades y del recurso més adecuado, lo que
requiere dos visitas, dos evaluaciones y dos resoluciones, provocando el retraso del
proceso (Maldonado Molina, 2022). Este retraso se evidencia también en los datos del
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (2025), con una media de 350 dias, frente al
limite establecido por la ley de 180 dias, lo que implica el fallecimiento de miles de
personas antes de obtener una resolucion. Esta situacién genera un aumento en la
sobrecarga de los cuidadores, como indica MED: “Esa persona se ve sobrecargada que
no tiene ni tiempo de nada, solamente de estar pendiente del tramite de la dependencia y

’

luchando que no lo llaman.’

Las deficiencias y retrasos generaron frustracion en las postcuidadoras, y como expresa
POSTC 1, sentimiento de culpa por no haber hecho lo suficiente para conseguir alguna
ayuda durante el cuidado: “Bueno, quizd yo tampoco no me he movido, porque yo sé que
daban ayudas y daban todo tipo de cosas, pero quiza yo [...] ” En esta linea, PSICO
coincide en que actualmente es el cuidador quien debe realizar las busquedas y los
tramites para conseguir ayudas y que no siempre se realiza de forma proactiva por parte
de los profesionales de AP. En cambio, ENF 2 indica que, pese a actuar de forma
proactiva en consulta, no disponen de la suficiente formacion e informacion respecto a

las ayudas disponibles:

“Yo como tal, no sé realmente todas las ayudas a veces que pueden tener y si
pueden tener acceso realmente o no, si cumplen criterios o no. Entonces hago

como un cribaje y entonces derivo a la trabajadora social y ella ya valora a ver.”

41



— Voluntades anticipadas

La Ley 41/2002, reguladora de la autonomia del paciente, introdujo el documento de
voluntades anticipadas (DVA), también conocido como instrucciones previas o
testamento vital. E1 DVA representa el respeto por la autonomia de las personas, ya que
permite decidir sobre los cuidados y tratamientos que desean recibir ante una determinada
situacion, con la finalidad de mejorar la atencidon al final de la vida y reducir la
responsabilidad, el estrés y la ansiedad entre las familias, evitando que estas deban tomar

esas decisiones (Montesdeoca Iglesias & Marquina Marquez, 2024).

La ausencia del DVA, supuso para POSTC 2 la obligaciéon de asumir todas las decisiones
al final de la vida de su padre cuando este perdi6 su capacidad de autodeterminacion, lo
que le generd una gran carga emocional: “No tiene capacidad de decidir, estamos
decidiendo los demas por él [...] ;Hasta qué punto uno puede decidir en su vida? [...]”
Esta vivencia despertd en ella un interés por el DVA, una reflexion constante sobre la
capacidad de decidir sobre la propia vida y la busqueda activa sobre el procedimiento

para cumplimentarlo, ante su desconocimiento y desinformacion.

En esta misma linea, los profesionales de AP sefalan la carga de conciencia que
permanece en los cuidadores cuando desconocen las voluntades reales de la persona,

destacando ENF 2, la importancia del DVA para evitar este peso en los cuidadores:

“Y al final, si no, estas dejando una responsabilidad, una carga a la gente cercana
a ti, que les dejas esa responsabilidad de decidir sobre tu vida [...]” “Le das un
peso a esa persona que quiza se queda con ese peso durante toda la vida o un

largo tiempo [...]”

Segun los datos del registro nacional de instrucciones previas, a fecha de enero del 2026,
por cada mil habitantes en Espafia la tasa de instrucciones previas cumplimentadas es de
tan solo 13,78 (Ministerio de Sanidad, 2026). Los profesionales de AP relacionan esta
baja cumplimentacion, por un lado, con una falta historica de proactividad a la hora de
informar y ofrecer el DVA. ENF 1 indica: “Era algo que ningun colectivo tocaba, o sea,
ni medicina, ni enfermeria, ni nadie. La unica persona que lo trabajaba un poco era
trabajo social...” Por otro lado, ENF 2 destaca que, aunque actualmente se estan
ofreciendo mas formaciones y se empieza a promover mas el DVA, siguen existiendo

muchas barreras para obtener el documento firmado. Entre ellas, sefalan el
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desconocimiento, la confusion y la vinculacion directa del DVA con la muerte, creencias
que dificultan su cumplimentacion. Como explica ENF 2: “Piensan que te estds
metiendo como en su testamento o en hacer una donacion de organos” “Tienen como
miedo a firmar y hacer oficial algo tan [... ] tan poderoso, como que se va a hacer con tu

vida.”

CATEGORIA II: APOYO FORMAL DURANTE EL POSTCUIDADO

— Contacto y seguimiento

Existen dos modelos de relacion entre los profesionales y los cuidadores informales. En
el modelo tradicional mayoritario, se tiene una vision de los cuidadores como un recurso
colaborador que cumple con unas pautas prescritas, mientras que en el otro se las
considera pacientes y, por tanto, objeto de atencion y cuidado de los profesionales.
(Delicado Useros et al., 2004). Tradicionalmente, las cuidadoras han sido reconocidas
como un recurso para el cuidado informal, aunque actualmente se intenta visibilizar su
papel y avanzar hacia una vision mas centrada en el cuidador como paciente, es decir,

como un ser holistico con necesidades propias (Guato-Torres & Mendoza-Parra, 2022).

Esta vision de la cuidadora informal como recurso se refleja en que, tras el fallecimiento
de la persona cuidada, todas las postcuidadoras destacan la desvinculacion y el abandono
que sintieron por parte del sistema sanitario. POSTC 2 expresa: “No hay ninguna [...,]
llamada [...] No sé ni si existe.” En esta linea POSTC 1 expresa la necesidad de una
vinculacion y contacto por parte del equipo de AP: “Una llamada [...] Un simple:
“¢Como estas? Si necesitas ayuda o necesitas hablar, ven.” Ademas, expresan el deseo
de que este contacto y seguimiento fuera realizado por el equipo de AP referente de sus

familiares fallecidos, debido al vinculo y confianza creados durante el cuidado.

Esta desvinculacion es confirmada por los profesionales de AP, y ENF 2 la relaciona con
la ausencia de un circuito y protocolo especificos: “No estd estipulado en ningun lado
realmente que haya que hacer un seguimiento post defuncion [...] No hay ningun
protocolo, ni el tiempo, ni la visita [...]” Ademas, los profesionales de AP refieren que,
dada la falta de circuitos, el actual contacto y seguimiento al cuidador depende de la
iniciativa y voluntad propia de los profesionales. Sin embargo, sefialan multiples barreras
que dificultan este seguimiento. Una de ellas estd relacionada con el programa

informatico que utilizan, ya que no notifica el fallecimiento hasta pasados varios meses,
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lo que impide un seguimiento adecuado y supone un retroceso respecto al programa

anterior. Como explica ENF 2:

“No te llega cuando ha habido un éxitus. Entonces muchas veces no detectas esa
defuncion a tiempo y cuando han pasado ya 3 meses que llega el aviso [... ] Pues

entonces ya no vale la pena ni llamar [...]”

Otra barrera es organizativa, en relacion con el cupo al que pertenece el cuidador y con
quién debe atenderlo a largo plazo. Cuando fallece el paciente y el cuidador pertenece a
otro cupo, los profesionales expresan que deben derivarlo a su cupo. ENF 2 vincula este
problema organizativo con la falta de tiempo: “Al final no tienes tiempo para los tuyos a
veces, como para coger otros [... ] Por mucho que tengas la relacion, hayas creado el

vinculo [..., ] no puedes asumir todo [...]”

Todas estas barreras estructurales y sistémicas que impiden mantener el contacto y
seguimiento con los postcuidadores generan un malestar emocional en los profesionales

de AP, a quienes ENF_2 define como los grandes olvidados:

“Yo creo que es mas que son los grandes olvidados [... | Porque al final se olvidan,
no estan tan graves, es quiza mas salud mental y como la salud mental tampoco

ha sido muy vista hasta ahora [...]”

Mora et al. (2018) describen una percepcion de falta de soporte profesional en el
postcuidado muy similar a la encontrada en este estudio, donde todas las postcuidadoras
refieren desvinculacion y abandono tras el fallecimiento. En conjunto, los profesionales
de AP confirman que la ausencia de un circuito o protocolo de atencion, junto con barreras
técnicas, organizativas y temporales, provocan una falta de soporte profesional a los

postcuidadores.
— Espacios individuales o grupales

El duelo es el proceso psicoldégico mediante el cual la persona asimila una pérdida,
afectando en diferentes ambitos de su vida y en su entorno, aunque por lo general no
constituye un trastorno. Sin embargo, cuando la persona dispone de escasos recursos
psicologicos o recurre a estrategias de afrontamiento inadecuadas, puede experimentar un
sufrimiento intenso y no recuperar su funcionalidad previa. En estos casos, el duelo se

complica y puede requerir apoyo externo para favorecer la recuperacion y la readaptacion
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a la vida cotidiana. Por ello, la prevencion del duelo patologico requiere poder detectar
precozmente los factores de riesgo de duelo complicado, lo que hace imprescindible el
mantenimiento del vinculo y seguimiento de los postcuidadores para poder valorar su

funcionalidad (Garcia-Salvador et al., 2023).

No obstante, la ausencia de contacto y seguimiento reflejada en los relatos de las
postcuidadoras y de los profesionales de AP, hace que los postcuidadores queden en el
olvido hasta que acuden a consulta meses después del fallecimiento, con problemas de
salud mental y solicitando medicacién, tal como indica ENF 1. En ese momento, y
debido a la inexistencia de recursos especificos para postcuidadores, PSICO nos confirma
que el unico recurso disponible es un grupo de duelo, al que solo se puede acceder si han
pasado tres meses del fallecimiento. Es un grupo con una alta intensidad emocional que
puede llegar a ser una limitacion para los participantes, por lo que reivindica la necesidad

de acompafiamiento:

6

ay un margen de tres meses que los pacientes se quedan colgados” “Durante
los tres primeros meses hay que normalizar que la persona esté mal. Ahora, eso
no quiere decir que no necesite acompaiiamiento profesional [...]
acomparniamiento emocional en el duelo, aunque sea normal y no esté

patologizado.”

Las postcuidadoras entrevistadas también expresan la ausencia de un espacio especifico
donde expresar sus vivencias y emociones. En este sentido, POSTC 2 refiere: “He
echado en falta esto que estamos haciendo ahora, es decir, tener un espacio donde
soltarlo todo.” Todas coinciden en la necesidad de un espacio donde expresarse, pero
difieren en cuanto a la forma. Por una parte, POSTC 1 expresa una preferencia por un
enfoque individual, tanto por su forma de ser como por experiencias previas en grupos.
En cambio, POSTC 2 y POSTC 3 prefieren un espacio grupal, asi POSTC 2 plantea
este espacio como un grupo anénimo, entre iguales y externo a la familia, destacando su

posible beneficio en la gestion del duelo:

“Saber que hay un espacio externo a la familia para poder expresar todas estas
cosas [...,] que no puedes decir, pero estas deseando decir [...,] porque son una

realidad y también las acabas de vivir, ;no?”
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Ademés, recalca la importancia de verbalizar lo vivido y las consecuencias de reprimir

estas emociones:

“Porque si no guardas, guardas, guardas [...] Claro, porque no vas a la gente a
explicarle: “Mira, hizo esto [...,] y se murio”. Y sientes que necesitas explicarlo.

’

Yo no sé si eso es normal o no, pero lo necesitas explicar.’

Parra et al. (2025) describen una percepcion de necesidad de apoyo institucional en el
postcuidado con profesionales que ayuden, acompafien y faciliten la gestion de
emociones, dudas y pensamientos de esta etapa. Esta percepcion de falta de apoyo
coincide con la encontrada en este estudio, donde las postcuidadoras expresan la ausencia
de espacios especificos donde sentirse acogidas y escuchadas segiin sus necesidades
personales. Los profesionales de AP también confirman esta carencia de recursos
especificos para postcuidadores y las limitaciones de los recursos disponibles, como el

grupo de duelo, durante este periodo critico.

5.3. OPORTUNIDADES DE MEJORA

CATEGORIA [: PROPUESTAS CON LOS RECURSOS DISPONIBLES

— Creacion de un circuito de contacto y seguimiento proactivo del postcuidador

tras el fallecimiento

La ausencia de apoyo formal tras el fallecimiento, unida a la falta de contacto y
seguimiento del cuidador y a la necesidad de tener en cuenta al cuidador informal como
ser holistico con necesidades propias, lleva a que todos los profesionales de AP coincidan
en la importancia de crear un circuito especifico, aunque con propuestas diferentes

(Guato-Torres & Mendoza-Parra, 2022; Mora Lopez et al., 2019).

Por un lado, consideran que la solucién mas inmediata seria subsanar las limitaciones del
programa informatico, de forma que el fallecimiento se notificara automaticamente y se
pudiera programar una visita presencial o llamada telefonica para realizar el contacto y
seguimiento. Al igual que las postcuidadoras, destacan la importancia que este

seguimiento sea realizado por el equipo de referencia de sus familiares.

Por otro lado, MED propone la creacion de un gestor del cuidador, similar al gestor de

casos, pero exclusivamente para los cuidadores:

46



“Seria cuestion de armar un grupo como se arman ahora circuitos y protocolos
para que los capte.” “Un gestor del cuidador principal y que de esa forma lo
pueda vincular con el médico de cabecera para poder ver como esta.” “Porque

’

de alguna u otra forma es ahi donde se pierde.’

Las gestoras de casos o enfermeras de enlace tienen como objetivo asegurar la
continuidad de la asistencia entre los distintos servicios y ambitos asistenciales,
favoreciendo la coordinaciéon multidisciplinar para ofrecer una respuesta integral, segura
y eficiente a los pacientes cronicos complejos (PCC) y a los pacientes con enfermedad
crénica avanzada (MACA), asi como a sus cuidadores (Aguilera Serrano et al., 2021).
Sin embargo, no todos los pacientes dependientes con cuidadores informales son PCC o
MACA por lo que la creacion de un gestor del cuidador permitiria incluir a todos los

cuidadores informarles de pacientes dependientes.

Ambos circuitos, como indican PSICO y MED, evitarian la desvinculacion y abandono
histérico del postcuidador por parte la AP, permitiendo el acompafiamiento profesional
en el cuidado activo y durante los meses criticos posteriores al fallecimiento,
diferenciando duelos normales de prolongados y detectando precozmente los casos de

riesgo.

— Vinculacion continua de AP con cuidadores y postcuidadores a través de una

Escuela del cuidador abierta y continua

Dada la escasez de recursos disponibles para los postcuidadores, PSICO propone
transformar la Escuela del Cuidador en un grupo abierto y permanente, e implementarlo

en todas las ABS:

“Si ya se ha empezado a hacer una escuela de cuidadores /..., ] ;Y si lo alargamos
y también los acomparniamos post cuidado? Entonces ya hay unos profesionales
que se estan dedicando a ello, simplemente es [..., ] hacerlo de manera cronica,
tener siempre el grupo abierto y van entrando y saliendo pacientes en funcion de
sus caracteristicas, de pues si estan cuidando, si no, si hay un proceso de pérdida,

si llevan cuidando 10 arios y siguen cuidando.”

Todos los profesionales coinciden con la idoneidad de la propuesta con los recursos

disponibles, ademas destacan la importancia del acceso sin listas de espera que retrasen
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la atencion y permitiendo, a parte de una atencidon grupal, una atencion individualizada
dependiendo de las necesidades de cada persona. Esta escuela permitiria establecer una
relacion y vinculacion entre los cuidadores informales y los profesionales de AP,

facilitando, segiin indica PSICO, la deteccion de factores de riesgo y demanda de ayuda:

“Cuando esta la pérdida, quizd la persona se siente con esa confianza de pues
sigo yendo al grupo, porque ya he generado ese vinculo y me acompanan a salir
quiza de ese duelo si se patologiza. Yo creo que generar un vinculo con un
profesional durante el cuidado es muy importante para que luego también si la

persona se estanca, le ayude a salir de ahi.”

Esta propuesta resolveria las necesidades identificadas por las postcuidadoras
entrevistadas y por Noell-Boix et al. (2022) mediante la formacion y apoyo instrumental
como prevencion durante y después del cuidado. Ademas, resolveria la necesidad de
expresar emociones y vivencias, expresada por las postcuidadoras y por Parra et al.

(2025), mediante espacios grupales o individuales segin necesidades especificas.
— Gestion proactiva y temprana de la Ley de la dependencia y otras ayudas

Debido a las limitaciones identificadas en la Ley de Dependencia, marcadas por un
procedimiento arduo y largos retrasos (Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2025a;
Maldonado Molina, 2022), MED propone establecerla como un tramite obligatorio a

partir de determinada edad o de determinadas patologias:

“Cuando llega a determinada edad o determinadas patologias, convendria que
sea un puente obligatorio diria yo, porque son muy largos, algunos [..., [no llegan
y es verdad que te ayuda muchisimo. Entonces yo creo que si es verdad que a
determinada edad deberia ser un protocolo, como ponerse una vacuna, la ley de

la dependencia.”

Por otra parte, dada la falta de conocimiento expresada por ENF 2 sobre las ayudas
disponibles y sus criterios de acceso, se evidencia la necesidad de formacion. Ademas,
PSICO amplia esta necesidad a explorar no solo las ayudas nacionales, como la Ley de

Dependencia, sino también las ayudas a nivel comunitario y municipal.
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Esta propuesta responde a la necesidad de que los profesionales de AP conozcan de forma
completa el mapa de ayudas nacionales, autonomicas y municipales, para poder orientar

a los cuidadores de forma proactiva y temprana.
— Reeducacion y planificacion temprana del DVA

Ante la baja cumplimentacion de las voluntades anticipadas registrada por el Ministerio
de Sanidad (2026), y la dificultad cultural para abordar y planificar el final de vida, los
profesionales de AP no atribuyen el problema al formato del documento, sino al miedo,
la aversion y el rechazo que aun genera la muerte. Por ello PSICO propone una
reeducacion y normalizacion social de este proceso, asi como una planificacién temprana

de las voluntades anticipadas:

“Reeducacion al paciente, de normalizar el tema de la muerte, de normalizar el
poder decidir, qué quieres hacer tu el dia que llegue pues ese momento contigo
mismo y no darle la responsabilidad al otro.” “Yo creo que, si desde pequerios se
educaran a normalizar este tramite como cualquier otro [... ] la gente lo firmaria

de manera automatica, porque lo normalizaria.”
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6. CONCLUSIONES

El proceso de adaptacion al postcuidado puede interpretarse a través de los cuatro modos
de adaptacion propuestos por Callista Roy. En el modo fisioldgico-fisico, destacan las
consecuencias fisicas, mayoritariamente subestimadas por las postcuidadoras. En el modo
autoconcepto, predomina un procesamiento emocional ineficaz, deterioro del
autocuidado, incertidumbre, vacio y reconstruccion personal tras la pérdida. En el modo
de funcion de rol, se evidencia una pérdida de rutinas y vuelta a la vida laboral, junto con
una busqueda de formas para continuar con el rol de cuidado. Finalmente, en el modo de
interdependencia, el apoyo familiar y social, junto con la ausencia de apoyo formal,

condiciona de manera decisiva esta adaptacion.

Durante el cuidado, se evidencia la necesidad de formacion, acompafiamiento
profesional, acceso agil a recursos y ayudas, y una mayor informacion sobre las
voluntades anticipadas, aspectos que repercuten también en el postcuidado. Tras el
fallecimiento, expresan desvinculacion y abandono por parte del sistema sanitario, asi
como la necesidad de contacto, seguimiento y espacios donde expresar sus vivencias y

sentimientos.

La perspectiva de los profesionales de AP confirma la ausencia de recursos y circuitos
especificos para los postcuidadores. Aunque reconocen la importancia de su
acompanamiento, describen barreras técnicas, organizativas, temporales y estructurales
que dificultan el seguimiento, junto con carencias de formacion sobre las ayudas

disponibles y la necesidad de una atencion mas proactiva y continuada.

Entre las principales oportunidades de mejora destacan la creacion de un circuito
proactivo de contacto y seguimiento tras el fallecimiento, la ampliacidon de recursos como
la Escuela del cuidador, la gestion temprana de la Ley de la dependencia y una mayor
formacién profesional. Asimismo, resulta imprescindible normalizar el documento de
voluntades anticipadas y fomentar su planificacion temprana para reducir la carga

emocional de los cuidadores en el postcuidado.

En conjunto, los resultados muestran que el postcuidado sigue siendo una etapa poco
visible, en la que la atencion primaria puede desempefiar un papel clave si incorpora un

seguimiento proactivo y continuado.

50



7. LIMITACIONES Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Este estudio ha presentado dificultades y limitaciones, las cuales no han impedido la
realizacion del trabajo, pero a través de las cuales se plantean futuras lineas de
investigacion. En primer lugar, el reducido tamafio muestral y la homogeneidad de las
postcuidadoras limitan la transferibilidad de los hallazgos, aunque permiten una
aproximaciéon profunda a la experiencia vivida y constituyen una base para la
extrapolacion a futuros estudios. Asimismo, el ambito geografico tanto de las
postcuidadoras como de los profesionales, junto con la ausencia de otras figuras
relevantes como trabajo social o gestores de casos, restringe en cierta medida la vision
global del fenémeno. Por ultimo, deben tenerse en cuenta las limitaciones de los
investigadores, ya que la inexperiencia en la conduccion de entrevistas y grupos focales

podria haber impedido obtener toda la informacidn potencialmente relevante.

A partir de estos resultados, futuras lineas de investigacion deberian ampliar la muestra e
incorporar perfiles mas diversos de postcuidadores, asi como incluir la perspectiva de
otros profesionales sanitarios y sociales. Ademas, seria de interés desarrollar proyectos
de implementacién y de evaluacion de la viabilidad de las oportunidades de mejora

planteadas en este estudio.
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9. ANEXOS
ANEXO I: CRONOGRAMA
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ANEXO II: GUION ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS

Seuddnimo

Género

Edad

Profesion

Parentesco con la persona cuidada

Afios cuidando

Afos desde el fin del cuidado

Inicio:

(Me podrias contar como fue tu experiencia cuidando y que cambi6 en tu vida

cuando esa etapa termin6?

Modo Fisiologico:

- (Como ha variado ta salud fisica antes, durante y después del cuidado?

- (Has tenido problemas de salud que creas que pueden estar relacionados con la
etapa de cuidado?

- (Como ha sido tu suefio desde que dejaste de cuidar hasta ahora?

- (Has notado cambios en tu apetito o en la forma de alimentarte desde que dejaste
de cuidar?

- ¢(Has notado cambios en tu ritmo intestinal o urinario desde que terminaste el
cuidado?

- (Como ha cambiado tu nivel de actividad fisica desde que dejaste de cuidar?

- ¢En alglin momento cambi6 tu consumo de alcohol, tabaco u otras sustancias?

- (Como afectd el cuidado y su finalizacion a tu situacion economica? ;Tuviste

alguna ayuda? ;Crees que fue suficiente?

Modo Autoregulador:

- Sirecuerdas las primeras semanas desde que finaliz6 el cuidado, ;Como te sentias

animicamente? Comparado con entonces, ;Como te sientes ahora?
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- ¢Qué sentimientos han ido apareciendo y han estado més presentes durante este
tiempo?

- (Como te ves a ti misma después de finalizar esta etapa de tu vida? ;De que forma
estos cambios han afectado a tu autoestima?

- (Has sentido incertidumbre sobre tu vida y tu futuro tras dejar de cuidar? ;Coémo
fue?

- (De qué maneras has intentado mantener presente a la persona que cuidabas?

Modo de Funcion de rol:

- (Cuantas horas dedicabas al dia (contando que el dia tiene 24 horas) al cuidado
de tu familiar?

- Cuando termind el cuidado, ;Qué cambios recuerdas en tu rutina diaria en
aquellos primeros momentos?

- Posteriormente, ;Cuanto te ha costado adaptarte a tener otro tipo de vida, con mas
tiempo para ti o con otras responsabilidades distintas a cuidar?

- En cuanto al trabajo o estudios, ; Como te influy¢ el cuidado en su momento y que

ha pasado posteriormente con tu situacion laboral o educativa?

Modo de Interdependencia:

- Durante el cuidado, ;Con que apoyos contabas (familia, amigos, vecinos,
profesionales...)?

- Desde que el cuidado terminé hasta ahora, ;Como ha cambiado ese apoyo? ;Ha
habido momentos en los que te has sentido mas acompafiada o sola? ;Cuéles?

- (Dirias que tu red social ha aumentado, disminuido o cambiado desde que dejaste
de cuidar?

- Alo largo de estos afios, ;Qué tipo de apoyo has echado mas en falta?

- Enrelacion con el centro de salud y la atencidn primaria, ;Recibiste alglin tipo de
apoyo especifico después de que terminara el cuidado? ;Hay algo que crees que

te hubiera ayudado y no se te ofrecid?
Cierre:

- ¢(Quieres decir algo que no haya salido en la entrevista y te parezca importante

anadir?
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ANEXO III: MATRIZ DE REVISION DE LA LITERATURA

Titulo/ Autores Autores/ Tipo de estudio/ | Objetivo/Pregunta

Resultados

Pais/ Afio Pais/ Aiio Muestra de investigacion
L
What do we know
Larkin M, Revision
about older
Milne A. bibliografica.
former carers? {Qué se sabe sobre
Key issues and . . los ex cuidadores
Reino unido N: 40 articulos
themes. mayores?"
(Larkin & Milne,
2017
2017)

Se observaron dificultades financieras por la retirada de los beneficios
relacionados con el cuidado que solo podian ser solicitados por los
cuidadores "activos", pudiendo verse obligados a abandonar el trabajo
prematuramente para asumir cuidados a largo plazo. El tiempo fuera
de la fuerza laboral redujo las cotizaciones a la pension, lo que
comprometio los ingresos posteriores a la jubilacion.

Los problemas de salud fisica persistieron en la vida posterior al
cuidado incluyendo problemas de espalda, agotamiento, trastornos de
la piel, infecciones, artritis, presion arterial alta y problemas
cardiacos. En algunos casos, se desarrollaron nuevos problemas de
salud después; problemas de sueflo y alimentacion y un mayor
consumo de alcohol.

Bienestar psicologico tras el cuidado: Angustia significativa,
especialmente en relacion con la depresion. Las fuentes de angustia
incluian la pérdida de autoestima, rol y proposito, y sentimientos
negativos como ira, culpa y sensacion de fracaso. El duelo puede ser
mas dificil para los cuidadores que para quienes no lo son y tener

consecuencias emocionales a largo plazo.
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II.

The Impact of
Stressful Life
Events after
Bereavement: A
Nationwide
Cross-sectional
Survey
(Shimizu et al.,

2023)

Shimizu Y,
Masukawa K,
Aoyama M,
Morita T,
Kizawa Y,
Tsuneto S,
Shima Y,
Miyashita M.

Japon

2023

Cuantitativo
(Encuesta

transversal)

N: 913

encuestados

Esclarecer el grado
de angustia debido a
eventos vitales
estresantes
posteriores al duelo,
sus factores
asociados,
especialmente el
aislamiento social, y
sus efectos sobre el
trastorno depresivo
mayor (TDM) y los
riesgos de duelo
complicado (DC)
entre familiares en
duelo de pacientes

con cancer.

Los cuidadores familiares en duelo, con predominio femenino
(66,6%), tuvieron una edad media de 63,7 afios. La mayoria de los
participantes eran conyuges o parejas de los pacientes (50,4%),
seguidos de sus hijos (37,3%). Solo el 6,0% de los participantes
dejaron su trabajo debido al cuidado o al duelo.

La mayoria de los participantes sintieron algun tipo de angustia
debido a una «tarea incidental durante el duelo», seguida de
«dificultades en la vida diaria», «problemas econdomicosy,
«problemas con otras personas» y «deterioro de las relaciones
familiaresy.

Un alto riesgo de aislamiento social se asoci6 con el nivel de distrés
debido a eventos vitales estresantes tras el duelo.

Los factores asociados con las puntuaciones totales de la escala de
factores estresantes secundarios del duelo fueron un alto riesgo de
aislamiento social, relacion con el conyuge, mal estado de salud
mental durante el Gltimo ingreso, edad mas joven, baja conciencia del
apoyo social percibido, ingresos familiares anuales actuales de < 4
millones de yenes, mal estado de salud fisica durante el ultimo
ingreso, discusion insuficiente con el paciente sobre como ganarse la

vida después del duelo y deterioro psicologico preexistente.
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I11.

The experience of
bereavement on
family
caregivers of
people with
dementia in China
(Zhang et al.,
2021)

Zhang X,
Clarke CL,
Ding R.

China

2021

Cualitativo
(fenomenologico-

interpretativo)

N: 12 encuestados

Explorar la
experiencia de duelo
de los familiares de

personas con

demencia en China.

A nivel econémico, refirieron una presion de sus deudas debido a que
el costo del cuidado de las personas mayores recae en las familias. La
gestion del funeral tras la muerte y la carga financiera eran los
principales problemas que enfrentaban los dolientes. Algunos
familiares dejaron sus trabajos para cuidar de la persona. Tras el
fallecimiento, estas personas en duelo se enfrentan al problema de
encontrar un nuevo empleo y reintegrarse a la sociedad.

Las reacciones emocionales mas comunes: tristeza, extrafiar a su ser
querido, perder su rol de cuidador, la soledad y el arrepentimiento.
Cuando el fallecido era el conyuge de los participantes, estos tenian
mas probabilidades de sentirse solos, y en el caso de las mujeres
mostraron un fuerte sentimiento de impotencia. Para algunos
familiares, la alegria y la felicidad del difunto durante su vida eran sus
metas. Con la partida del difunto, los dolientes pierden sus metas
vitales.

Los cuidadores familiares en duelo describieron experiencias de
diferentes grados de aislamiento social tras la muerte, haber cambiado
su personalidad y dificultad para comunicarse con los demas. Algunos
cuidadores familiares en duelo envidiaban a los demas al ver a otras
familias reunidas. Algunos sintieron tristeza e incluso optaron por

evitar ver esta escena.
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IV.
Living, loving,
dying: Insights

into rural
compassion
(Marsh et al.,
2019)

Marsh P,
Thompson S,
Mond J.

Australia

2019

Cualitativo
(Entrevistas en

profundidad)

N: 19

entrevistados

Explorar las
experiencias de
cuidados al final de la
vida en una

comunidad rural.

Se informd que el apoyo informal y formal durante el duelo fue
proporcionado por profesionales de cuidados paliativos, servicios
médicos locales, trabajadores sociales, servicios rurales de salud
mental, médicos de cabecera, amigos, familiares o grupos
comunitarios. Algunos buscaron la soledad, mientras que otros solo
recibieron el apoyo de familiares o amigos cercanos. Los métodos de
afrontamiento no verbales fueron comunes: jardineria, cocinar,
cuidar a otros, estar ocupado, salir en barco, meditar, viajar y grupos
de apoyo en linea. La gente hablé de lo dificil que fue el duelo.
Informaron que no solo habian perdido a un ser querido, sino que la
muerte les habia provocado la pérdida de mascotas, bienes, su propia
salud fisica, la vista, los dientes y la salud mental.

Los grupos comunitarios que no eran especificamente proveedores
de atencion a personas en duelo brindaron, sin embargo, un apoyo
eficaz en esta situacion.

Las personas también encontraron conexiones espirituales
reconfortantes con su pareja fallecida en espacios que habian

compartido anteriormente.
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V.

An exploration of
spousal
caregivers' well-
being after the
death of their
partners who were
older
cancer patients -
A
phenomenological
approach
(Van Hout et al.,
2020)

Van Hout E,
Peters S,
Jansen L,

Rober P, van

den Akker M.

Bélgica

2020

Cualitativo

(Fenomenologico)

N: 11

entrevistados

Comprender mejor el
bienestar psicosocial
de los conyuges
recientemente en
duelo que cuidaron a
sus parejas con

cancer.

Los participantes se sintieron incrédulos enojados y tristes tras la
muerte. Los primeros dias fueron abrumadores, aunque para algunos
fue una distraccion. Muchos sintieron alivio al acabar el sufrimiento
de su pareja y recuperar el descanso y la libertad, tras un cuidado
percibido como fisica y emocionalmente agotador.

Poco después del fallecimiento, su bienestar oscild entre consuelo,
gratitud, soledad, miedo, fluctuaciones emocionales y consolidacion
del apoyo. Todos experimentaron soledad, incluso antes de la muerte,
por haber tenido que renunciar a aficiones y dedicarse por completo
al cuidado.

Durante el duelo recibieron apoyo que les proporciond valor,
compaiiia y alivio, aunque su red social se redujo y el apoyo
profesional desaparecid. También mencionaron la influencia del clima
en su bienestar, la necesidad de mantener vivos los recuerdos y la
ayuda practica que recibian de sus parejas.

Algunos expresaron expectativas distintas sobre esta etapa: algunos
esperaban sentirse mas agobiados, otros esperaban haber aceptado la
muerte de su pareja mucho antes. Estas diferentes expectativas se

acompafiaron de satisfaccion y decepcion, respectivamente.
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VI.
Perspectivas e
experiéncias do
p6s-cuidador
informal da rede
de suporte:
revisao
sistematica da
literatura
metassintese
(Alfonso et al.,
2024)

Afonso CIC,
Madeira ACS,
Magalhaes
SPLVT.

Brasil

2024

Revision
sistematica
cualitativa con

metasintesis.

N: 7 articulos

Examinar y sintetizar
evidencia de
experiencias y
perspectivas sobre el
contexto especifico
del poscuidador
informal y la red de

apoyo existente.

Tras pausar su vida para cuidar, los participantes necesitaron dar
sentido a lo vivido, integrando esa experiencia sin resentimiento. La
vision de vida sirvié como estrategia para mantener el equilibrio y
coherencia durante y después del cuidado.

La necesidad de apoyo al desarrollo personal se expres6 a través del
autocuidado: tiempo para si mismos, actividades de bienestar como la
meditacion y reconstruir su identidad. Esta reconstruccion implico
reflexionar sobre la identidad del cuidador, el género, la emocion y el
sentido del cuidado.

El legado del cuidado dejo recuerdos duraderos y afectd la salud
mental. Muchos continuaron sintiendo preocupacién por el cuidado
incluso tras la pérdida, junto con tristeza, soledad y falta de relaciones
sociales. A ello se sumaron la discontinuidad del apoyo y la
vulnerabilidad financiera.

También emergié la necesidad de apoyo formal e informal.
Expresaron el deseo de un nuevo plan de vida, reconstruir redes y
superar el aislamiento, pero enfrentaron dificultades financieras a
causa del cuidado. La ausencia de servicios estructurados reforzo la
incertidumbre ante lo desconocido, destacando la importancia del
apoyo familiar, comunitario, social y espiritual. Las creencias
religiosas y las culturas familiares ofrecieron seguridad y sostén

durante la adaptacion postcuidadora.
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VIL
Papel y funcion
del apoyo social
en los post-
cuidadores
familiares de
personas mayores
dependientes.
(Parra Ortiz et al.,
2025)

Parra Ortiz
MC, Navarro
Prados AB,
Sanchez
Gomez MC,
Cabanillas

Garcia JL.

Espaia

2025

Metodologia
mixta de disefio
de triangulacion

concurrente

(Cuantitativa y

cualitativa

N: 56

participantes

Examinar la red de
apoyo social
percibida y su papel

en el post-cuidado.

Aunque la mayor parte de los participantes percibid altos niveles de
apoyo social, mds de una quinta parte experimentd carencias en
distintas dimensiones. Ademas, el 64,3% no recibi6 atencion
psicoldgica durante o después del cuidado.

Se encontraron correlaciones positivas significativas entre la
adaptacion y las dimensiones del apoyo social: nimero de amigos y
familiares cercanos, apoyo afectivo, apoyo emocional, interaccion
social positiva y apoyo social global percibido. También se observo
relacion entre la espiritualidad y el apoyo emocional, el apoyo
instrumental, la interaccion social positiva y el apoyo social global
percibido.

Los amigos fueron la principal fuente de interaccion social positiva,
mientras que la familia brindé el apoyo emocional. Se identifico la
necesidad de apoyo institucional que percibieron los participantes
tanto durante el cuidado activo, como en el postcuidado. Los
postcuidadores abordaron en mayor medida la necesidad de apoyo
institucional en el postcuidado, comentaron la necesidad de sentirse
escuchados y acogidos, de trabajar con profesionales que les
permitiesen tener una vision o una perspectiva diferente a la que
tuvieron durante el cuidado activo, de contar con ayudas que
acompatfien y faciliten el procesamiento de informacion, emociones,

pensamientos y dudas.
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VIIIL.
When Caregiving
Ends: The
Experiences of
Former Family
Caregivers of
People With
Dementia.
(Corey &
McCurry, 2018)

Corey KL,

McCurry MK.

Estados
Unidos

2018

Cualitativo
(Entrevistas

semiestructuradas)

N: 8 entrevistados

Examinar la salud de
antiguos cuidadores
familiares y describir
sus experiencias tras
el fallecimiento de
una persona con

demencia.

Los excuidadores reportaron trastornos del suefio durante y después
del cuidado: pesadillas, insomnio, ansiedad nocturna y despertares
tempranos. Aunque algunos mejoraron durante el primer afio, no
volvié al nivel previo.

Experimentaron deterioro en su salud fisica y psicoldgica tras el
cuidado: crisis agudas, sintomas depresivos y ansiedad crénica, y la
persistencia de enfermedades cardiovasculares vinculadas al estrés,
como hipertension y arritmias. Pese al alivio de las exigencias del
cuidado, no lograron restablecer su bienestar ni su peso corporal
previo. También sentimientos de culpa y arrepentimiento por
decisiones pasadas. No obstante, reconocieron crecimiento personal y
fortalecimiento interior a través de la experiencia de cuidar.

Al dejar el rol, sintieron pérdida de proposito, soledad e incertidumbre
sobre como continuar su vida, que variaron desde meses hasta afios.
Para llenar el vacio, buscaron nuevos roles de cuidado, o se orientaron
hacia actividades significativas no relacionadas con este, intentando
redefinir su proposito vital.

Por ultimo, identificaron desencadenantes emocionales (personas,
lugares, objetos o situaciones) que reactivaban el recuerdo del ser
querido y provocaban tristeza, ira o miedo. Estos estimulos reflejaron
la persistencia del vinculo afectivo y la dificultad de cerrar

completamente la etapa de cuidado.
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IX.
Reconstruccion
de la vida
cotidiana de los
postcuidadores
familiares:
afrontando el
duelo del
cuidador.
(Mora Lopez
etal., 2019)

Mora Lépez
G, Berbis
Morell6 C,
Montesd

Curto P.

Espaia

2017

Cualitativo
(Entrevistas en

profundidad)

N: 14

entrevistados

Conocer y analizar
los sentimientos,
percepciones y
practicas de los post-
cuidadores familiares
en la reconstruccion

de su vida cuotidiana

Vacio del postcuidar; sensacion de perdida, falta de sentido vital,
inmersos en un agujero negro, Factor instrumental (ausencia de tareas
y rutinas, asi como del espacio fisico) y uno emocional (ruptura del
vinculo). El postcuidador rompid con el fuerte vinculo establecido y
empez6 su nueva vida, restableciendo objetivos, rutinas y ambiciones
abandonadas durante el cuidado. Experimentaron soledad, perdida de
rol (reconocimiento y poder dentro del nucleo familiar como
cuidador), despersonalizacion y perdida del control del tiempo.
Cierre de la etapa como cuidador; comenz6 con el funeral, con los
tramites administrativos, econdmicos y legales (refirieron una gran
lentitud burocratica), asi como el vaciado del hogar y la redistribucion
de material sanitario utilizado durante el cuidado.  Algunos
participantes intentaron mantenerse conectado con el cuidado,
ayudando a otros. En esta etapa surgieron problemas de salud como
estrés y depresion. Refirieron un buen soporte familiar y de amistad,
pero evidenciando una falta de soporte profesional.

Movimiento hacia una nueva vida; autocuidado, manteniéndose
activos, involucrandose en actividades sociales y autoconciencia del
cambio. Cada persona tuvo su ritmo; sefialaron el tercer afio como
punto de inflexion. Tuvieron que establecer nuevas relaciones sociales
y redefinir proyectos personales, relaciones familiares y el contacto

con el mercado laboral.
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ANEXO IV: GUION GRUPO FOCAL

Seuddénimo

Género

Edad

Profesion

Afios ejerciendo en atencidn primaria

Presentacion:

Somos Manuel y Ainhoa, estudiantes de 4° de Enfermeria. Estamos realizando nuestro
TFG sobre el proceso de adaptacion de los postcuidadores y su abordaje desde la atencion
primaria. Primero hemos realizado entrevistas a postcuidadores para conocer su proceso
de adaptacion y las carencias detectadas durante el postcuidado, y ahora realizamos este
grupo focal para conocer vuestra perspectiva como profesionales que os encontrais en

contacto con cuidadores y postcuidadores, y conocer

Les informamos que su participacion en este trabajo se realiza de forma voluntaria y a
titulo individual como profesionales de la atencion primaria, sin ninguna vinculacion a la

empresa/centro en el que trabajéis.
Inicio:

- Primero nos gustaria que os presentarais indicando cual es vuestra profesion y
cual es la experiencia que tenéis en el trato con personas postcuidadoras, una vez

ha fallecido la persona cuidada.

Contacto v seguimiento tras el fallecimiento:

- Por vuestra experiencia con personas cuidadoras, ;Creé€is que se hace un correcto
seguimiento al postcuidador una vez fallece la persona cuidada? Desarrolla la
respuesta.

- ¢ Tenéis algin protocolo estipulado? ;Creéis que seria necesario? ;Qué actuacion
seria la mas idonea?

- (El contacto es proactivo o es la persona cuidada la que debe solicitar ayuda?
(Creéis que es suficiente?

- (Cbémo creéis que se podria mejorar el seguimiento desde la atencidon primaria?
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Necesidades en el postcuidado:

- (Qué informacion se les ofrece a los cuidadores sobre la patologia de a quien
cuidan y que formacion se les ofrece sobre como cuidar? ;Como creéis que la
falta de esta informacion y formacion puede afectar en el postcuidado tanto a nivel
fisico como emocional?

- :De que forma se les ofrece espacios para expresar sus vivencias y sentimientos
una vez la persona cuidada fallece? ;Serian necesarios? ;De qué forma?

- (Se ofrece informacion sobre las ayudas de la ley de la dependencia? Por vuestra
experiencia, ;Son suficientes y llegan a tiempo? ;Qué impacto puede tener esto
en el postcuidado?

- (Qué barreras encontrdis para atender estas necesitades desde la atencion

primaria?
Recursos:

- (Coémo creéis que se podria mejorar la atencion a los postcuidadores y que
recursos disponibles se les podrian ofrecer?
- ¢ Qué barreras encontrais para poder ofrecer estos recursos?

- (Os habéis encontrado con alguna situacion parecida? ;Nos la podéis explicar?

En los anos que llevais ejerciendo en atencion primaria, ;Ha cambiado la atencion hacia
los cuidadores y a los postcuidadores? ;Qué ha cambiado y de qué forma creéis que ha

sido beneficioso?
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ANEXO V: CI PARA ENTREVISTAS Y GRUPO FOCAL
Hoja de consentimiento informado

Titulo del estudio: Mas alla del cuidado: aproximacion cualitativa al proceso de
adaptacion de los postcuidadores y su abordaje desde la atencidn primaria.
Datos de contacto de los investigadores principales:
e Manuel Escribano Jiménez - Correo electrénico:
manuel.escribano@estudiants.urv.cat
e Ainhoa Nunez Soria — Correo electrénico: ainhoa.soria@estudiants.urv.cat

PseudOnimo: .o

- Heleido la hoja de informacidn al participante sobre el estudio de la que se me ha
entregado una copia.

- He podido preguntary resolver mis dudas sobre el estudio y mi participacion.

- Comprendo mi participacioén en el estudio de acuerdo con aquello que expresa la
hoja de informacion al participante sobre el estudio y de las respuestas a mis
preguntas, asi como los riesgos y beneficios que comporta.

- Acepto que mi participacion es voluntaria y doy libremente mi conformidad para
participar en el estudio.

- Conozco que me puedo retirar en cualquier momento de participar en el estudio sin
que ello me pueda causar ningun perjuicio.

- Estoyinformado sobre el tratamiento que se realizara de mis datos personales.

- Doy miconsentimiento para el accesoy utilizacidon de mis datos en las condiciones
detalladas en la hoja de informacién al participante sobre el estudio.

[ISi[INo

- Doy mi consentimiento para la grabacion de la entrevista/grupo focal, su posterior
transcripciony utilizacion de la informacién obtenida para larealizacion del trabajo,
segun las condiciones detalladas en la hoja de informacién sobre el estudio

[ISi[INo

- Una vez finalizada la investigacion, es posible que los datos obtenidos sean de
interés para otros estudios relacionados. En relaciéon con esto, se ofrecen las
opciones siguientes:

LINO autorizar el uso de sus datos en otros proyectos de investigacion
relacionados.

(JSi autorizar el uso de sus datos en otros proyectos de investigacion
relacionados.

Y para expresar este consentimiento, el participante firma en lafecha .........cccceevnvneennnni. y
ellugar ..ccoovvieiiiiiiiiiiieeeeeenns esta hoja de consentimiento:

Firma del participante .....cccoeuiiiiiiiiiie e
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Proyectos de investigacion / Tesis doctorales / Trabajos de
Fin de Master / Trabajos de Fin de Grado de la URV

Informacion basica de proteccion de datos

Informacion basica sobre proteccion de datos (formato tabular)

INFORMACION DE PROTECCION DE DATOS PERSONALES

Responsable

El responsable del tratamiento de sus datos personales es la Universitat Rovira i Virgili con CIF
Q9350003Ay con domicilio fiscal en la calle de 'Escorxador, s/n, 43003 de Tarragona.

Finalidad

Participar en el estudio del Trabajo Final de Grado en los términos que se describen en la hoja de
informacién al participante. En el caso de que el estudio prevea la publicacién, difusién y
reutilizacién de los resultados obtenidos incluyendo datos personales, los datos personales seran
utilizados para esta finalidad siempre que el interesado/a haya concedido su consentimiento.

Derechos

Puede ejercer los derechos de acceso, rectificacion, supresién, portabilidad, limitaciéon u oposicién
al tratamiento, mediante un escrito dirigido al Registro General de la URV en la misma direccién del
domicilio fiscal o mediante su presentacion en el Registro General de la Universidad, presencial o
telematicamente, segun se indica en https://seuelectronica.urv.cat/registre.html.

Informacion
adicional

Puede consultar informacién adicional sobre este tratamiento de datos personales denominado
“Trabajos de Final de Grado o de Master de la URV”y sus derechos en el Registro de Actividades del
Tratamiento de la URV publicado en https://seuelectronica.urv.cat/rgpd, donde también se puede
consultar la Politica de Privacidad de la URV. Asi mismo, puede consultar esta informacion en la Hoja
de informacion al participante sobre el estudio. Adicionalmente, puede presentar a nuestros
delegados de proteccién de datos cualquier consulta sobre proteccion de datos personales en la
direccién de correo electrénico del dpd@urv.cat.
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ANEXO VI: HOJA INFORMATIVA ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS

HOJA DE INFORMACION A LA PERSONA PARTICIPANTE
He recibido esta hoja de informaciodn.
TITULO DEL ESTUDIO
Mas alld del cuidado: aproximacién cualitativa al proceso de adaptacién de los
postcuidadores y su abordaje desde la atencién primaria.
INVESTIGADOR PRINCIPAL-A / DOCTORAND-A / ESTUDIANT

Manuel Escribano Jiménez
Correo electronico: manuel.escribano@estudiants.urv.cat

Ainhoa Nunez Soria
Correo electronico: ainhoa.soria@estudiants.urv.cat

CENTRO
Facultad de Enfermeria — Campus Baix Penedés — Universitat Rovira i Virgili (URV)
INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted  parainformarlo  sobre el estudio  de investigacién al que
se le invita a participar.

Nuestra intencion es que reciba la informacién correcta y suficiente para que pueda
evaluar y decidir si quiere participar o no en este estudio. Por este motivo, lea esta hoja
informativa con atencién y nosotros le resolveremoslas dudas que le puedan
surgir. Adicionalmente, le informamos que usted es libre de consultar con las personas
gue considere oportuno antes de decidir sobre su participacion en el estudio.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Ha de saber que su participacién en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decisién y retirar el consentimiento en cualquier momento.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Este estudio tiene como objetivo comprender de forma integral la etapa postcuidadora,
desde la vivencia de los postcuidadores y el abordaje desde atencidon primaria.

Se trata de una investigacion dividida en 2 fases; la primera fase, mediante entrevistas
individuales a postcuidadores, para explorar el proceso de adaptacion al postcuidado y
posteriormente un grupo focal con profesionales de atencidn primaria, para conocer el
abordaje en el postcuidado, exponer las necesidades expresadas por los postcuidadores
e identificar opciones de mejora.

Las entrevistas semiestructuradas consistiran en 1 entrevista por participante de entre
45-60 minutos realizadas en el domicilio de los participantes segun disponibilidad, se
contactara de forma individual para poder determinar la fecha de la entrevista. Las
entrevistas serdn grabadas en audio, almacenadas en local en un ordenador personal de
los investigadores en una carpeta cifrada sin acceso de terceros y solo serd utilizada para
el estudio la transcripcion manual de las mismasy en la cual no apareceran datos
personales que puedan identificar a los participantes.

Se recogera una ficha de datos sociodemograficos (edad, género, profesién y relacion
con la persona cuidada) y de trayectoria de cuidado (afios cuidando y tiempo desde el
cese de cuidado). A cada informante se le asignard un seudénimo, con el cual se
identificard en la entrevista y en el consentimiento informado. Solo los investigadores
conoceran la identidad de cada uno de los informantes.

BENEFICIS I RISCOS

El estudio no supone ningun riesgo para la persona participante y no tiene beneficios
directos para el participante, pero puede ayudar a conocer las necesidades de los
postcuidadores e identificar oportunidades de mejoraen los cuidados de los
postcuidadores desde atencion primaria.
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CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCION DE DATOS

Toda la informacién recopilada sobre las personas participantes en el
marco de este estudio se mantendra estrictamente confidencial y con aplicacion de las
correspondientes medidas de seguridad que garanticen, ademdas desu
confidencialidad, su integridad, disponibilidad, autenticidad y trazabilidad.

Los datos personales recopilados para el estudio estaran identificados mediante un
cédigo y sélo el investigador/a principal o sus colaboradores/as podran relacionar estos
datos con las personas participantes. Nunca se identificard a les personas participantes
en ningun informe, presentacién ni publicacion que surja de este estudio. Por tanto, su
identidad no serd revelada a nadie, excepto cuando sea requerida por el Comité de
Etica al quese somete el estudiocon la finalidad de comprobar los datos
y procedimientos del estudio.

Para el tratamiento de los datos se utilizardn los sistemas de informacién propios de la
Universidad Rovira i Virgili instalados a su red informatica aplicdndose las medidas de
seguridad de la informacion establecidas por el Real Decreto 311/2022 que regula el
Esquema Nacional de Seguridad. Concretamente, los datos se recopilaran mediante la
grabacién de entrevistas semiestructuradas, las cuales seran almacenadas en local
mediante carpetas cifradas con contrasefia y a la cual solo tendran acceso los
investigadores, utilizando para el estudio Unicamente la transcripcién de las entrevistas.
Los audios de las entrevistas seran eliminados una vez se haya finalizado el TFG y
expuesto ante el tribunal, por si fueran requeridos.

El personal investigador del estudio se compromete a cumplir la Ley organica 3/2018,
de 5 de diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de los derechos
digitales, ademas del Reglamento (UE) nim. 2016/679, del Parlamento europeo y del
Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las persones fisicas por
lo que se refiere al tratamiento de datos personales, yfirmard un compromiso de
participacién y confidencialidad.

La finalidad del tratamiento de los datos es la
participacién en el estudio de acuerdo con el consentimiento de la persona
participante. La persona participante también puede dar el consentimiento para la
reutilizacidn de los datos para estudios futuros que estén relacionados.

La persona participante podra interrumpir su participacion en el estudio o estudios
futuros relacionados retirando su consentimiento en cualquier momento, sin que sea
necesaria su justificacion. En este caso, los datos no se podran eliminar con el fin de
garantizar la validez de los resultados y cumplir con las obligaciones legales aplicables
al estudio, pero quedardn codificadas de manera que no sea posible vincularlas
a su persona.
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INFORMACION AMPLIADA SOBRE EL TRATAMIENTO DE DATOS PERSONALES

De conformidad con aquello que disponela legislacién vigente en materia de
proteccidn de datos aplicable a la Universidad Rovira i Virgili (URV) y publicada en el
apartado “Legislacion aplicable” del espacio “Proteccion de datos de cardcter personal”
de la sede electrénica (https://seuelectronica.urv.cat/rgpd/), se pone en conocimiento
de las persones interesadas la informacidn siguiente:

a. ¢Quién es el responsable del tratamiento de sus datos?
e Identificacion Universidad Rovira i Virgili
CIF: Q9350003A
e Direccion Postal Carrer de I'Escorxador, s/n
43003 Tarragona
o Datos de contacte DPD - Delegados de proteccién de datos de la
de los DPD URV

Correo electrénico: dpd@urv.cat
b. ¢Qué datos personales tratamos y con qué finalidad?

Los datos personales son tratados con la finalidad de participar en “el estudio del
trabajo final de grado” en los términos que se describen en la hoja de informacion a la
persona participante. En el caso que el estudio prevea la publicacion, difusiéon y
reutilizacidon de los resultados obtenidos incluidos datos personales, los datos
personales serdn utilizados para esta finalidad siempre que la persona interesada haya
otorgado su consentimiento.

c. ¢A qué destinatarios se comunicaran sus datos?
En el marco del tratamiento mencionado, sus datos no se cederan a
terceros excepto que exista obligacidn legal o se indique expresamente en la hoja
de informacién a la persona participante.

d. ¢éCual es la legitimacion para el tratamiento de sus datos?

La legitimacidn de este tratamiento se basa en el consentimiento que da la persona
interesada de forma expresa.

e. ¢Qué medidas de seguridad aplicamos en el tratamiento de sus datos?
La Universidad se responsabiliza de aplicar las medidas de seguridad y el resto de las

obligaciones derivadas de la legislacidn de proteccién de datos de caracter personal, de
acuerdo con el Esquema Nacional de Seguridad, Reial Decret 311/2022.
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En este sentido, la Universidad Rovira i Virgili se ha dotado de una Politica de
Seguridad que puede consultarse en la seccién sobre “Legislacién y normativa” de la
pagina web de laUniversitatdentro de “Normativa propia” vy “Otras
normas”, http://www.urv.cat/ca/universitat/normatives/altres-normes/.

Adicionalmente, enlahoja deinformacién a la persona participante se concretan
algunas medidas de seguridad especificas que se tendrdn en cuenta durante la
realizacion del estudio.

f. éCuales son los derechos de las personas interesadas?

La persona interesada tiene derecho a acceder a sus datos personales; a pedir la
rectificacion de los datos inexactos; a solicitar la cancelacién y supresion; a oponerse al
tratamiento, incluida la elaboracidn de perfiles; a limitar hasta una fecha determinada
el tratamiento de sus datos; y a la portabilidad de las mismas en formato electrénico.

La persona participante puede interrumpir su participacion en el estudio retirando su
consentimiento en cualquier momento, sin dar explicaciones. En este caso, los datos no
podran eliminarse para garantizar la validez de los resultados y cumplir con las
obligaciones legales aplicables al estudio, pero no sera posible vincularlos a su persona.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelacién, oposicidn, limitacion y
portabilidad mediante comunicacion escrita, detallando motivadamente la solicitud,
dirigida al Registro General (Carrer de I'Escorxador, s/n, 43003 de Tarragona) o
mediante su presentacién en el Registro General de la Universidad, presencial o
telematicamente, segun se indica en https://seuelectronica.urv.cat/registre.html.

Asimismo, le informamos que tiene derecho a presentar una reclamacion ante la
Autoridad Catalana de Proteccidon de Datos mediante el mecanismo que establezca.
Puede consultar mas informacién en https://apdcat.gencat.cat/ca/inici.

Por ultimo, le informamos que podra solicitar informacidn relacionada con la proteccion
de datos personales mediante correo electrdnico a nuestros delegados de proteccion de

datos a la direccidon dpd@urv.cat.

g. é¢Cuanto tiempo conservaremos sus datos?
El periodo de conservacion de los datos es de 5 afios una vez finalizado el estudio, salvo
gue la hoja de informacion a la persona participante establezca un periodo diferente. En

cualquier caso, se conservaran los datos hasta la revocacién del consentimiento por
parte de la persona interesada.
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ANEXO VII: HOJA INFORMATIVA GRUPO FOCAL
HOJA DE INFORMACION A LA PERSONA PARTICIPANTE

He recibido esta hoja de informacidn.

TITULO DEL ESTUDIO

Mas alld del cuidado: aproximacién cualitativa al proceso de adaptacién de los
postcuidadores y su abordaje desde la atencién primaria.

INVESTIGADOR PRINCIPAL-A / DOCTORAND-A / ESTUDIANT

Manuel Escribano Jiménez
Correo electronico: manuel.escribano@estudiants.urv.cat

Ainhoa Nunez Soria
Correo electronico: ainhoa.soria@estudiants.urv.cat

CENTRO
Facultad de Enfermeria — Campus Baix Penedés — Universitat Rovira i Virgili (URV)
INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted  parainformarlo  sobre el estudio  de investigacién al que
se le invita a participar.

Nuestra intencion es que reciba la informacién correcta y suficiente para que pueda
evaluar y decidir si quiere participar o no en este estudio. Por este motivo, lea esta hoja
informativa con atencién y nosotros le resolveremoslas dudas que le puedan
surgir. Adicionalmente, le informamos que usted es libre de consultar con las personas
gue considere oportuno antes de decidir sobre su participacion en el estudio.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Ha de saber que su participacién en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decisién y retirar el consentimiento en cualquier momento.
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DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Este estudio tiene como objetivo comprender de forma integral la etapa postcuidadora,
desde la vivencia de los postcuidadores y el abordaje desde atencidon primaria.

Se trata de una investigacion dividida en 2 fases; la primera fase, mediante entrevistas
individuales a postcuidadores, para explorar el proceso de adaptacion al postcuidado y
posteriormente un grupo focal con profesionales de atencidn primaria, para conocer el
abordaje en el postcuidado, exponer las necesidades expresadas por los postcuidadores
e identificar opciones de mejora.

El grupo focal estara formado por 4 profesionales del ambito de la atencion primaria 'y
serd realizado en una sala de trabajo de la URV, se contactard individualmente con los
participantes para poder determinar la fecha de este. El grupo focal sera grabado en
audio, almacenada la grabacién en local en un ordenador personal de los investigadores
y en una carpeta cifrada sin acceso de terceros, y solo serd utilizada para el estudio la
transcripcién manual del mismoy en la cual no apareceran datos personales que puedan
identificar a los participantes.

A cada informante se le asignard un seudénimo, con el cual se identificard en la
entrevista y en el consentimiento informado. Solo los investigadores conoceran la
identidad de cada uno de los informantes.

BENEFICIOS Y RIESGOS

El estudio no supone ningun riesgo para la persona participante y no tiene beneficios
directos para el participante, pero puede ayudar a conocer las necesidades de los
postcuidadores e identificar oportunidades de mejoraen los cuidados de los
postcuidadores desde atencidon primaria.
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CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCION DE DATOS

Toda la informacién recopilada sobre las personas participantes en el
marco de este estudio se mantendra estrictamente confidencial y con aplicacion de las
correspondientes medidas de seguridad que garanticen, ademdas desu
confidencialidad, su integridad, disponibilidad, autenticidad y trazabilidad.

Los datos personales recopilados para el estudio estaran identificados mediante un
cédigo y sélo el investigador/a principal o sus colaboradores/as podran relacionar estos
datos con las personas participantes. Nunca se identificard a les personas participantes
en ningun informe, presentacién ni publicacion que surja de este estudio. Por tanto, su
identidad no serd revelada a nadie, excepto cuando sea requerida por el Comité de
Etica al quese somete el estudiocon la finalidad de comprobar los datos
y procedimientos del estudio.

Para el tratamiento de los datos se utilizardn los sistemas de informacién propios de la
Universidad Rovira i Virgili instalados a su red informatica aplicdndose las medidas de
seguridad de la informacion establecidas por el Real Decreto 311/2022 que regula el
Esquema Nacional de Seguridad. Concretamente, los datos se recopilaran mediante la
grabacién en audio de un grupo focal, el cual sera almacenado en local en una carpeta
cifrada con contrasefia y a la cual solo tendran acceso los investigadores, utilizando para
el estudio Unicamente la transcripcion del grupo focal. Los audios de las entrevistas
seran eliminados una vez se haya finalizado el TFG y expuesto ante tribunal, por si fueran
requeridos.

El personal investigador del estudio se compromete a cumplir la Ley organica 3/2018,
de 5 de diciembre, de proteccion de datos personales y garantia de los derechos
digitales, ademas del Reglamento (UE) nim. 2016/679, del Parlamento europeo y del
Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las persones fisicas por
lo que se refiere al tratamiento de datos personales, yfirmard un compromiso de
participacién y confidencialidad.

La finalidad del tratamiento de los datos es la
participacién en el estudio de acuerdo con el consentimiento de la persona
participante. La persona participante también puede dar el consentimiento para la
reutilizacidn de los datos para estudios futuros que estén relacionados.

La persona participante podra interrumpir su participacion en el estudio o estudios
futuros relacionados retirando su consentimiento en cualquier momento, sin que sea
necesaria su justificacion. En este caso, los datos no se podran eliminar con el fin de
garantizar la validez de los resultados y cumplir con las obligaciones legales aplicables
al estudio, pero quedardn codificadas de manera que no sea posible vincularlas
a su persona.
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INFORMACION AMPLIADA SOBRE EL TRATAMIENTO DE DATOS PERSONALES

De conformidad con aquello que disponela legislacién vigente en materia de
proteccidn de datos aplicable a la Universidad Rovira i Virgili (URV) y publicada en el
apartado “Legislacion aplicable” del espacio “Proteccion de datos de cardcter personal”
de la sede electrénica (https://seuelectronica.urv.cat/rgpd/), se pone en conocimiento
de las persones interesadas la informacidn siguiente:

b. ¢Quién es el responsable del tratamiento de sus datos?
e Identificacion Universidad Rovira i Virgili
CIF: Q9350003A
e Direccion Postal Carrer de I'Escorxador, s/n
43003 Tarragona
o Datos de contacte DPD - Delegados de proteccién de datos de la
de los DPD URV

Correo electrénico: dpd@urv.cat
c. ¢Qué datos personales tratamos y con qué finalidad?

Los datos personales son tratados con la finalidad de participar en “el estudio del
trabajo final de grado” en los términos que se describen en la hoja de informacion a la
persona participante. En el caso que el estudio prevea la publicacion, difusiéon y
reutilizacidon de los resultados obtenidos incluidos datos personales, los datos
personales serdn utilizados para esta finalidad siempre que la persona interesada haya
otorgado su consentimiento.

d. ¢A qué destinatarios se comunicaran sus datos?
En el marco del tratamiento mencionado, sus datos no se cederan a
terceros excepto que exista obligacidn legal o se indique expresamente en la hoja
de informacién a la persona participante.

e. ¢éCual es la legitimacion para el tratamiento de sus datos?

La legitimacidn de este tratamiento se basa en el consentimiento que da la persona
interesada de forma expresa.

f. ¢Qué medidas de seguridad aplicamos en el tratamiento de sus datos?
La Universidad se responsabiliza de aplicar las medidas de seguridad y el resto de las

obligaciones derivadas de la legislacidn de proteccién de datos de caracter personal, de
acuerdo con el Esquema Nacional de Seguridad, Reial Decret 311/2022.
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En este sentido, la Universidad Rovira i Virgili se ha dotado de una Politica de
Seguridad que puede consultarse en la seccién sobre “Legislacién y normativa” de la
pagina web de laUniversitatdentro de “Normativa propia” vy “Otras
normas”, http://www.urv.cat/ca/universitat/normatives/altres-normes/.

Adicionalmente, enlahoja deinformacién a la persona participante se concretan
algunas medidas de seguridad especificas que se tendrdn en cuenta durante la
realizacion del estudio.

g. ¢éCuales son los derechos de las personas interesadas?

La persona interesada tiene derecho a acceder a sus datos personales; a pedir la
rectificacion de los datos inexactos; a solicitar la cancelacién y supresion; a oponerse al
tratamiento, incluida la elaboracidn de perfiles; a limitar hasta una fecha determinada
el tratamiento de sus datos; y a la portabilidad de las mismas en formato electrénico.

La persona participante puede interrumpir su participacion en el estudio retirando su
consentimiento en cualquier momento, sin dar explicaciones. En este caso, los datos no
podran eliminarse para garantizar la validez de los resultados y cumplir con las
obligaciones legales aplicables al estudio, pero no sera posible vincularlos a su persona.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelacién, oposicidn, limitacion y
portabilidad mediante comunicacion escrita, detallando motivadamente la solicitud,
dirigida al Registro General (Carrer de I'Escorxador, s/n, 43003 de Tarragona) o
mediante su presentacién en el Registro General de la Universidad, presencial o
telematicamente, segun se indica en https://seuelectronica.urv.cat/registre.html.

Asimismo, le informamos que tiene derecho a presentar una reclamacion ante la
Autoridad Catalana de Proteccidon de Datos mediante el mecanismo que establezca.
Puede consultar mas informacién en https://apdcat.gencat.cat/ca/inici.

Por ultimo, le informamos que podra solicitar informacidn relacionada con la proteccion
de datos personales mediante correo electrdnico a nuestros delegados de proteccion de

datos a la direccidon dpd@urv.cat.

h. é¢Cuanto tiempo conservaremos sus datos?
El periodo de conservacion de los datos es de 5 afios una vez finalizado el estudio, salvo
gue la hoja de informacion a la persona participante establezca un periodo diferente. En

cualquier caso, se conservaran los datos hasta la revocacién del consentimiento por
parte de la persona interesada.
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