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Resum

Les dades actuals mostren que a I'Estat espanyol la poblacié més gran
de 65 anys se situa al voltant del 17% de la poblaci6 total i es calcula que
per al’any 2050 les persones més grans de 65 anys estaran per sobre del
30% de la poblacié. Tal com refereix Garcia Calvente (1999), la resposta
de la societat a aquesta situaci6 ha estat recérrer a la familia per cuidar
de les persones dependents o aquelles amb greus dificultats per viure
soles. Aquest fet s"ha convertit en una realitat, d’aquesta manera el 86%
de les cures que necessita una persona en una situacié de dependencia
so6n proporcionades per la familia, i tan sols un 12% és cobert per pro-
fessionals sanitaris (Durdn, 2003). En aquesta realitat social emergeix
la figura de la cuidadora familiar, que acostuma a ser un familiar de la
persona que cuida. Aquesta no disposa de capacitacié especifica per de-
senvolupar la tasca de cuidar, no rep cap remuneracié economica per la
tasca realitzada, té un grau elevat de compromis cap a la tasca de cuidar
caracteritzada per 'afecte i ofereix una atenci6 sense limits d"horaris, les
24 hores del dia els 365 dies de I'any.

En els darrers anys, han augmentat les publicacions referents a
I'estudi de les cuidadores familiars, sobretot des de I’ambit de la salut
mental o de I'atencié domiciliaria, pero ni la recerca ni les institucions
s’han preguntat: Que passa quan un cuidador familiar deixa de cuidar?
Quins sentiments, percepcions, necessitats experimenta? Com (re)cons-
trueix la seva vida quotidiana?

Aquesta tesi pretén donar resposta a aquestes preguntes, és per
aixo que l'objectiu principal és, d"una banda, coneixer i comprendre
els sentiments, les percepcions, les practiques dels postcuidadors fa-
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miliars i, d’una altra, analitzar la reconstruccié de la seva vida quoti-
diana.

S’ha utilitzat metodologia qualitativa, en que les entrevistes en
profunditat han estat I'instrument principal de la recerca. En total s"han
realitzat catorze entrevistes en profunditat semiestructurades a postcui-
dadors familiars majors d’edat, que haguessin cuidat el seu familiar du-
rant més de dos anys i que fes més de dos anys que aquest hagués mort.
Lestudi compta amb l'autoritzacié del CEIC de I'IDIAP Jordi Gol, i en
tot el procés de recerca s’han garantit els principis étics.

L’analisi de contingut s’ha basat en la teoria fonamentada i d’aques-
ta han emergit tres categories principals: rememorant la vida de cuidador,
la transicio de la tasca de postcuidar i la nova vida com a postcuidador. En la
primera categoria s’engloben aquells aspectes relacionats amb el record
de la vida de cuidador i consta de tres subcategories: significat de cui-
dar, organitzacio de la vida com a cuidador i fi de 'etapa de cuidador. En la
segona categoria es descriu la transici6 de la tasca de postcuidar a que
han de fer front els postcuidadors i esta composta per les subcategori-
es segiients: el buit de la tasca de postcuidar i les rutines de tancament, en
les quals es descriuen aquells elements relacionats amb el tancament
de I'etapa de la transici6. Finalment, I"tltima categoria fa referéncia a la
nova vida quotidiana, en la qual els postcuidadors hi han de viure. La
comprenen la subcategoria rutines en la vida del postcuidador, i relacions
i suport al postcuidador. Una vegada exposades les categories es fa una
analisi de la transici6 mitjancant la teoria de les transicions d”Afaf Me-
leis. Com a conclusions de I'estudi destaquen que en finalitzar I'etapa
com a cuidadors familiars, els postcuidadors familiars experimenten
una transicié multiple en la qual han de redefinir la seva identitat, que
s’inicia abans de la mort del familiar i que perdura més enlla del procés
de dol, fet que configurara la seva nova vida quotidiana.
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Abstract

Current data shows that in Spain the population over 65 years of age, is
circa 17% of the total population, and it is estimated that by the year 2050,
30% of the total population will be over the age of 65. As stated by Garcia
Calvente (1999), the societal response to this situation has been to resort
to family for the care of dependents, or those with serious difficulties
in living alone. This has become a reality and of the care required by a
person in a situation of dependence, 86% of such care is provided by
the family, with only 12% being provided by healthcare Professionals
(Duran, 2003). Within this social reality emerges the figure of the family
caregiver, usually a relative of the person in need, who provides care and
is characterised as someone who does not have any specific training in
caring, who does not receive any financial remuneration for their work,
who has a high degree of commitment towards the task of caring, which
is characterised by providing affection and offering care for unlimited
hours, 24 hours a day, 365 days a year.

In recent years, there has been an increase in publications on the
topic of studying family caregivers, in particular within the field of
mental health or home care, however neither research nor institutions
have asked the question: What happens when a family caregiver stops
caring? What feelings, perceptions and/or needs do they experience?
How do they (re)build their everyday life?

This thesis aims to answer such questions, therefore, the main goal
is to get to know and understand the feelings, perceptions and practices
of post family carergivers and analyse the rebuilding of their everyday
lives.
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Qualitative methodology has been used, where in-depth
interviews have been the main instrument of research. In total, there
have been fourteen semi-structured, in-depth interviews conducted on
adult post caregivers, who have cared for an older relative for more than
two years and where that same relative has passed away more than two
years ago. The study has been authorised by the CEIC of IDIAP Jordi
Gol, and throughout the research process, we have ensured anonymity
and voluntariness in participating in the study. In addition, all of the
respondents have given their consent to participate.

The content analysis was based on Grounded Theory, from which
three main categories have emerged: reminiscing about the caregiver’s
life, the transition from postcaring and the new life as a postcarer. In
the first category all aspects related to recalling the life of the caregiver
are listed, which consists of three subcategories: the meaning of caring,
organising one’s life as a caregiver and finally, coming to the end of
this stage. The second category describes the transition from postcaring
faced by post caregivers and it is composed of the hollow subcategories
of postcaring the closing routines that describe those related to the
closing stage of the transition. Finally, the last category refers to the new
everyday life in which post caregivers have to live and makes sense of the
sub routines in the life of post caregivers, the relationships and support
to post caregivers. Once the categories have been set out, an analysis
of the transition is made using the Afaf Melé Theory of Transitions. In
conclusion of this case study, we should highlight that at the end of the
stage as family caregivers, the family post caregivers experience a multi-
faceted transition in which they must redefine their identity, which
begins before the death of the family member and endures beyond the
grieving process and is one that will shape their new everyday life.
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Introduccid

El meu cami fins a I'elaboracié d'una tesi doctoral en infermeria res-
pon a la motivacié personal de créixer com a infermer. Per a mi créixer
com a infermer vol dir nodrir-se de I'experiéncia de les companyes i del
coneixement cientific de la professié infermera, viure situacions en el
dia a dia que et facin anar més enlla personalment i professionalment,
i treballar per oferir una atencié de qualitat a les persones, families i
comunitats.

Vivim immersos en una realitat social i demografica marcada per
I'envelliment de la poblacié. Segons I'Institut Nacional d’Estadistica
(INE), les dades actuals mostren que a I'Estat espanyol la poblacié més
gran de 65 anys se situa al voltant del 17% de la poblaci6 total i es cal-
cula que per a I'any 2050 les persones més grans de 65 anys estaran per
sobre del 30% de la poblacié. Aquest envelliment de la poblaci6 esta
relacionat amb un augment de les malalties croniques i degeneratives,
cosa que fa que s’hagi de replantejar el sistema de suport social i sanitari
(Dominguez, 1998).

Tal com refereix Garcia Calvente (1999), la resposta de la societat a
aquesta situaci6 ha estat recérrer a la familia per cuidar de les persones
dependents, o de les que tenen greus dificultats per viure soles. Aquest
fet s’ha convertit en una realitat. Es per aixo que el 86% de les cures que
necessita una persona en una situacié de dependencia sén proporciona-
des per la familia, i tan sols un 12% és cobert per professionals sanitaris
(Durén, 2003).

En aquesta realitat social emergeix la figura de la cuidadora fami-
liar, que acostuma a ser un familiar de la persona que cuida. Aquesta no
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disposa de capacitaci6 especifica per desenvolupar la tasca de cuidar,
no rep cap remuneracié economica per la tasca realitzada, té un grau
elevat de compromis cap a la tasca de cuidar caracteritzada per 'afecte
i ofereix una atencio sense limits d"horaris, les 24 hores del dia els 365
dies de I'any.

En els darrers anys, han augmentat les publicacions referents a la
figura del cuidador familiar, sobretot en atencié primaria i en salut men-
tal. Les investigacions realitzades per professionals d’infermeria han es-
tat referents per desenvolupar aquest ambit del coneixement, tant a ni-
vell nacional com internacional, i han aportat evidéencia cientifica sobre
la relaci6 entre el benestar del familiar cuidador i la persona cuidada.

Vaig endinsar-me en la recerca sobre cuidadores familiars, en el
marc del Master en Ciéncies de la Infermeria de la URV, en el qual vaig
realitzar el treball de fi de master per tal de coneixer les experiéncies i
els sentiments de diferents cuidadores familiars, en I’entorn hospitalari,
i oferir propostes per tal de tenir cura de la familia als hospitals. Aquest
treball responia a la necessitat que havia percebut en el meu entorn la-
boral vinculat a 'ambit hospitalari, ja que vaig observar que totes les
persones ingressades als hospitals tenien un familiar al seu costat que
exercia tasques de vigilancia, confort, alimentaci6, entre d’altres, i que
era una figura molt valuosa per al sistema sanitari, pero que parado-
xalment romania invisible als ulls de I'organitzacié hospitalaria, a la
vegada que era una figura poc estudiada en 1’ambit dels estudis sobre
cuidadors.

Tota recerca parteix d'una pregunta que porta a 'investigador a
treballar per tal de poder-la respondre. De les converses mantingudes
amb diferents cuidadors van sorgir qiiestions que calia explorar i que
orienten la tesi: Qué passa quan un cuidador familiar deixa de cuidar?
Quins sentiments, percepcions, necessitats experimenta? Com (re)cons-
trueix la seva vida quotidiana? Si bé en primera instancia per entendre
la situaci6 del postcuidatge es podria fer un simil a d’altres situacions
de perdua, intuia que la transicié que experimenten els postcuidadors
familiars (després d’un temps de cuidatge intensiu i extensiu) tindria
unes caracteristiques propies, tal com s’ha constatat en la recerca biblio-
grafica i al llarg de I'elaboraci6 de tota la recerca. Tanmateix, aquest
tema d’estudi constituia un repte, ja que fins ara havia estat un tema
molt poc estudiat.
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Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

D’aqui neix el meu interes per identificar i comprendre les expe-
riencies viscudes pels postcuidadors durant el seu procés de transicié
i descobrir les habilitats i els recursos amb els quals afronten els canvis
sorgits, per aixi obtenir coneixement sobre aquesta fase de la vida de
moltes persones. La recerca d’aquesta tesi pretén contribuir a fer visible
una tematica que ha estat molt sovint ignorada pel saber convencional i
pels programes de salut que s’ofereixen des de les institucions sanitaries.

La singularitat d'un tema d’investigacié permet generar nous co-
neixements cientifics i col-laborar en ’aveng de la ciéncia infermera i en
la millora de les cures infermeres (Marriner i Raile, 2009). Tot coneixe-
ment sobre la transici6 de la tasca de postcuidar ens permetra dissenyar
activitats d'infermeria dedicades al suport als cuidadors que finalitzen
la seva tasca i, aixi, millorar la qualitat de vida en la reconstruccié de la
seva vida quotidiana.

Aixi doncs, el present treball pretén donar resposta als reptes pro-
posats, mitjangant una aproximacié a la complexitat de ’experiéncia de
(re)construccié de la vida d’una persona que deixa de cuidar un famili-
ar, a través de la vivencia dels seus protagonistes.

La tesi doctoral s’estructura en quatre capitols per tal de facilitar
la comprensi6 del tema d’estudi. El primer capitol fa referéncia al marc
teoric, en el qual el lector pot aproximar-se a la realitat de les cuidadores
familiars per tal de coneixer els factors que poden condicionar la pos-
terior fase com a postcuidadores. En aquest mateix capitol es presenten
els resultats de la revisi6 bibliografica que es va realitzar amb la finalitat
de coneixer I'estat actual de la recerca en el camp dels postcuidadors
familiars. Finalment, es planteja una aproximacié al terme de la vida
quotidiana des d’una visié multidisciplinaria i s’exposa el marc teoric
d’infermeria, centrat en la teoria de les transicions d’ Afaf Meleis.

El segon capitol esta dedicat als aspectes metodologics de I'estudi,
en el qual s’engloben les técniques utilitzades per a la recollida de da-
des, els criteris de rigor en la metodologia qualitativa, la seleccié de la
mostra i els aspectes étics, entre d’altres.

En el tercer capitol es presenten els resultats i la discussi6 de I'estu-
di englobats en tres grans categories: rememorant la vida de cuidador, la
transici6 del postcuidar i la nova vida com a postcuidador, organitzades
amb les seves respectives subcategories. En el quart capitol es presenten
les conclusions de I'estudi. Seguidament s’exposen les limitacions de la
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recerca 0 les futures linies de recerca aixi com les implicacions per a la
practica que se’n deriven. El sisé capitol és una relaci6 de la difusi6é que
s’ha fet dels resultats d’aquesta tesi en diferents congressos i publica-
cions.

Finalment en el sete capitol es troba la bibliografia consultada,
referenciada seguint les normes de 1"American Psychological Association
(APA) (2015).
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Objectius

Objectius de la recerca

Després de la recerca realitzada sobre els cuidadors a I'hospital (Mora-
Lopez, Ferré-Grau i Montes6 Curto, 2016) i de les converses mantingu-
des amb cuidadors i postcuidadors sorgeixen les preguntes de recerca
segtients, d’acord amb els criteris proposats per De la Cuesta-Benjumea
(2008): Que passa quan un cuidador familiar deixa de cuidar? Quins
sentiments, percepcions, necessitats experimenta? Com (re)construeix
la seva vida quotidiana?, per tal de respondre les qiiestions plantejades
inicialment es formulen els objectius segtients:

Objectiu general

Coneixer i comprendre els sentiments, les percepcions i les practiques
dels postcuidadors familiars, i analitzar la reconstruccié de la seva vida
quotidiana.

Objectius especifics

* Descriure les experiéncies viscudes pels postcuidadors fami-
liars.

* Identificar factors facilitadors i inhibidors de la transici6 de la
tasca de postcuidar, segons la teoria de les transicions d”Afaf
Meleis.

e Descriure el suport percebut pels postcuidadors familiars.
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* Identificar elements socials que condicionen el suport dels
postcuidadors familiars.

* Explorar els moments més significatius del procés de construc-
ci6é de la nova vida quotidiana i en la (re)definicié de la identi-
tat dels postcuidadors familiars.
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1.1 Una aproximacio als cuidadors familiars
1.1.1 Definicio del cuidador familiar informal

El cuidador familiar acostuma a ser un familiar de la persona que cuida
i es caracteritza per no disposar de capacitacié especifica per desenvolu-
par la tasca de cuidar, no rebre cap remuneracié economica per la tasca
realitzada, tenir un grau elevat de compromis cap a la tasca de cuidar,
caracteritzada per l'afecte, i per oferir una atencié sense limit d"horaris,
les 24 hores del dia els 365 dies de I'any.

Una altra definicié de cuidador informal, segons Wright (1987),
és la prestacié d’atencié a persones dependents per part de famili-
ars, amics o altres persones de la xarxa social més immediata, sense
retribucié econdmica, amb un alt grau de compromis de treball que
es caracteritza per l'afecte o el sentit del deure, i ofereix una atencié
sense limit d’horaris. En casos de gran dependéncia, com els estudiats,
aquesta atenci6 pot allargar-se 24 hores seguides durant els 365 dies
de I'any.

Més recentment, Rivera (2000) defineix els cuidadors familiars com
a individus que, per motius diferents, coincideixen amb la tasca de te-
nir cura de persones amb dependéncia a la qual dediquen part del seu
temps i esfor¢. Amb aquesta tasca els cuidadors permeten que les per-
sones de les quals tenen cura puguin desenvolupar la seva vida diaria,
malgrat les limitacions de la seva dependencia.

Rodriguez i Valcarce (2004) ens defineixen 1'ajut informal com:
«el cuidado y atencién que se dispensa de manera altruista y gratuita a
las personas que presentan algtn grado de discapacidad o dependen-
cia, fundamentalmente por sus familiares y allegados, pero también
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por otros agentes y redes distintos de los servicios formalizados de
atencion».

Una vegada esmentades les definicions d’autors destacats en la te-
matica estudiada, acabem dient que les cures informals representen un
conjunt difts de xarxes amb freqiieéncia de pocs membres, que té I’afecti-
vitat i el compromis com a centre en la relacié amb la persona dependent.
Que la seva atenci6 no es porta a terme de manera esporadica, siné que
és constant i permanent, amb sacrifici de temps i energia (Boqué, 2010).

1.1.2 Perfil sociodemografic del cuidador informal

A trets generals, podem definir que el perfil de qui cuida persones grans
i dependents a '’Estat espanyol es pot sintetitzar amb la férmula génere
femeni i nombre singular (Rivera i Valcarce, 2004). El perfil de cuidador
familiar és el d'una dona, entre 40 i 65 anys, amb vincles familiars, que
assumeix la carrega fisica i psiquica de I’atenci6 al familiar dependent,
que es responsabilitza de la vida del malalt, que va perdent la seva in-
dependeéncia i algunes vegades té un déficit de la seva cura personal
(Ferré-Grau,C.; Rodero-Sanchez, V.; Vives-Relats, C., i Cid-Buera, D.,
2008). Aquest ultim concepte és important destacar-lo, ja que ens ajuda
a entendre la dificultat que comporta la reconstruccié de la vida diaria
quan parlem dels postcuidadors.

L'any 2005, I'IMSERSO (Alvarez, 2005) va elaborar un informe en
que va publicar una estadistica amb les dades sociodemografiques dels
cuidadors familiars (vegeu la taula 1). En aquesta taula es mostren les
dades sociodemografiques de la poblacié general a Espanya 1’any 2004
i es comparen amb les dades sociodemografiques de les cuidadores fa-
miliars. Apareixen en negreta aquelles dades que defineixen el perfil de
cuidadora familiar.

Es necessari fer un incis en el génere, ja que des de l'antiguitat
cuidar i génere han anat units. No es pot negar que en moltes societats,
com ara la nostra, hi ha unes expectatives no escrites sobre qui té el
deure de cuidar en el cas que la familia ho necessiti. Aixi doncs, si una
persona gran emmalalteix s’espera que el seu marit o muller sigui qui la
cuidi, i si aixd no succeeix el genere passa a ser un factor determinant,
de manera que ser dona s’associa al rol de cuidadora com una extensié
del seu rol maternal, de repartiment de tasques domestiques, o com a
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conseqiiencia de les diferents associacions que s’estableixen en funcié
del genere (Crespo-Lépez; Lépez-Martinez, 2007).

Actualment, la dona continua tenint cura de persones amb depen-
dencia de la familia de manera continua i invisible. Provoste i Berla-
goscky (2002) descriuen que el paper de les dones en les tasques de tenir
cura no es reconeix explicitament, es dona per segur i a cost zero com la
sortida del sol.

A Espanya s’esta produint un procés de transicié. D’un model de
divisi6 en les responsabilitats familiars, basat en el génere, cap a un mo-
del en el qual els dos membres de la parella tendeixen a compartir les
responsabilitats familiars en conjunt, I'economica i la de tenir cura. Pero
els homes, de moment, no s"han involucrat tant amb les cures com les
dones, si que ho han fet, en canvi, en les responsabilitats economiques.
Es considera que a la Uni6é Europea son les dones les que troben I'equi-
libri entre el treball i la vida familiar, amb feines a temps parcial i altres
formes atipiques.

CUIDADORS | POBLACIO 2004 | DIFERENCIA
GENERE
Home 16,4 49,1 -32,7
Dona 83,6 50,9 32,7
EDAT
Menys de 20 anys 1,2 4,9 -3,7
De 20 a 29 anys 3,6 18,3 -14,7
De 30 a 39 anys 11,9 20 -8,1
De 40 a 49 anys 23,8 16,9 6,9
De 50 a 59 anys 28,7 13,9 14,8
De 60 a 69 anys 15,9 11,8 41
Més de 69 anys 14,9 14,2 0,7
Edat mitjana 52,9 46,2 6,7
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ESTAT CIVIL
Solter/a 14,8 30,1 -15,3
Casat/da 76,2 58,3 17,9
Vidu/a 5,1 8,1 -3
Separat/da 2,1 2,2 -0,1
Divorciat/da 15 1,3 0,2
No consta 0,3
NIVELL D’ESTUDIS
Sense estudis 171 15,9 1,2
Primaris 43 23,3 19,7
Segon Grau 32,6 46,8 -14,2
Tercer Grau 7,0 14,0 -7,0
No ho sap 0,3 1,3 0,2
SITUACIO LABORAL
OCUPAT 26,0 48,7 -22,7
NO OCUPAT 73,1 51,3 21,8
Aturatf:;i:ant la 03 15 12
Tasques de la llar 44,2 14,5 29,7
Estudiant 14 6,2 -4,8
No contesta 0,9

TAULA 1. Perfil sociodemografic dels cuidadors informals.
Font: Elaboracié propia a partir del llibre Cuidados a las personas mayores en los
hogares esparioles (Alvarez, 2005).
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1.1.3 Convertir-se en un cuidador familiar

Esdevenir un cuidador familiar implica una serie de canvis que van
més enlla de tenir cura d’una persona. Aquesta experiéncia és viscuda
com un assalt a la vida quotidiana dels cuidadors, i esta caracteritzada
per episodis d’enfocament i de desenfocament a la tasca de cuidar. Aixi
doncs, la naturalesa d’aquesta experiéncia depen de la relacié entre el
cuidador i la persona cuidada. El nou cuidador ha d’entrar al nou mén
de cuidar i aix0 representa una transici6é important en la seva vida.

Pereira i Rebelo (2011), en el seu estudi sobre les experiéncies vis-
cudes per les persones que esdevenen cuidadores, van identificar quatre
temes principals en aquesta transicié: la perdua del control del temps,
sentir-se sol, expectatives fallides i fer-se carrec de la vida d"un altre.
En el seu estudi van establir que els cuidadors perden l'habilitat del
control del temps, se senten com si el seu temps hagués estat robat i de
cop la seva vida s’organitzés a través d’horaris i tasques sobre les quals
tenen molt poc control. En els primers dies no disposen de temps per a
ells mateixos i inverteixen el seu temps a tenir cura de la persona que
estimen. Amb el temps es van adaptant a la rutina de cuidar, pero aixo
no vol dir que recuperin el control del temps, sin6 que la tasca de cui-
dar atrapa el seu temps, perque és una tasca continua i indefinida. Per
concloure, es pot resumir que el temps és un dels primers elements que
trenca amb la vida d’abans de cuidar, ja que els cuidadors veuen la seva
vida distorsionada per la incertesa i la manca d’un horari predictible,
especialment quan no hi ha esperanca de milloria, com és en la majoria
dels casos de familiars amb malalties croniques.

Els sentiments de soledat i d’abandonament sén comuns en els cui-
dadors familiars. Aquests sentiments es determinen per la perdua del
mon anterior, on el cuidador i la persona cuidada desenvolupaven un
rol determinat i que, amb la malaltia, aquests rols han de ser modificats.
Els cuidadors experimenten una pérdua de llibertat perque algunes de
les seves relacions socials han de ser modificades, fins i tot en alguns
dels casos les han de deixar de banda, i la seva relaci6 social es veu to-
talment vinculada a la del familiar que cuida.

Un dels temes que va emergir en la recerca va ser el de les falses
expectatives relacionades amb les discrepancies entre el que el cuidador
espera i el que se li ofereix. Aquestes es poden classificar en:
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* Discrepancia en avaluar la capacitat per a 'alta hospitalaria.
Pereira va constatar que quan una persona passa a ser cuida-
dora de manera sobtada hi ha una discrepancia referent al fet
d’«estar preparat per a I'alta» entre el pensament dels professi-
onals i el dels cuidadors.

* Discrepancies en les expectatives d'un mateix com a cuidador.
Els nous cuidadors viuen amb gran intensitat la seva prime-
ra etapa i aixi sorgeixen pensaments com: estar preparat o no,
tenir exit o no com a cuidador, ser capag de desenvolupar les
habilitats necessaries per a aquest nou repte, entre d’altres.

* Discrepancies en la resposta a les seves necessitats. Alguns cui-
dadors tenen dificultats per accedir als recursos i ajuts finan-
cers per respondre a les seves necessitats individuals, que res-
pectin els seus desitjos, que respectin les seves rutines de cura.

* Discrepancies en els projectes personals. La naturalesa sobta-
da i inesperada d’esdevenir un cuidador pot enfrontar-se amb
els projectes ideals dels cuidadors, que poden estar relacionats
amb la familia, la professio, les aficions i el desenvolupament
personal. El fet de no poder complir aquestes expectatives
comporta un sentiment de frustracio.

* Discrepancia en el reconeixement. Aquesta dimensi6 de la de-
sigualtat creix de manera subtil i insidiosa. Tot i que no esta
present al comencament de la prestaci6 de cures, no tarda
gaire temps a sorgir. Es basa en la sensaci6 de manca de re-
coneixement pel treball i I'esforg realitzat en la cura i pot ser
expressada de diferents maneres. Els cuidadors viuen aquesta
manca de reconeixement com un inconvenient, fins i tot com
una molestia, perque el seu familiar de qui tenen cura no valo-
ra els esforcos i les rentncies que han hagut de fer sacrificant
la seva propia vida per dedicar-se a cuidar. A més a més, els
resulta estrany que els altres familiars o amics tampoc recone-
guin la seva tasca. Curiosament, alguns cuidadors descriuen
amb emocio el fet de rebre petits gestos de consol, I'estima i la
sensibilitat en forma de paraules de reforg.

30



Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

L'altim concepte que planteja Pereira (2011) és el de fer-se carrec de
la vida d’un altre. Aquest concepte ens pot ser molt atil quan parlem de
la vida dels postcuidadors familiars. Ser cuidador vol dir fer-se carrec
de la vida de 'altre. D’aquesta manera, si al principi les preocupacions
del cuidador estan relacionades amb el suport i les cures que ofereixen,
a mesura que passa el temps la seva percepcié de prestacié d’atencié es
torna més complexa i adquireix noves dimensions. Aquestes dimensi-
ons inclouen incorporar noves responsabilitats a les anteriors i el seu
desenvolupament personal esta totalment condicionat als assoliments
i resultats com a cuidador familiar. Els sentiments que la persona ma-
lalta expressa sobre la seva situacié de malaltia i de dependéncia creen
angoixa al cuidador familiar i, en alguns casos, interioritza tant les an-
goixes del seu familiar que passa a ferseles seves. En aquesta tltima
fase descrita per Pereira, els cuidadors han de fer-se carrec d’algunes
de les decisions de les persones de qui tenen cura i aixo fa que canvii la
relaci6 preexistent. Al mateix temps, aquest canvi limita el rang d’accié
de la persona dependent, cosa que pot generar conflictes. La situacié
anteriorment descrita pot generar una despersonalitzaci6 que faci que el
cuidador, en algunes ocasions, hagi de trencar amb les relacions d’abans
de ser cuidador i, fins i tot, amb el seu mén d’abans de cuidar. Es per
aixo que es veu immers en un nova realitat: el mén de cuidar.

La imatge segtient, extreta de la tesi de Pereira, reflecteix els di-
lemes dels cuidadors per continuar amb la seva vida anterior d’abans
d’esdevenir cuidador o a abocar-se completament a cuidar del seu fami-
liar, fet que fa que el cuidador hagi de limitar els contactes socials. També
descriu que les fronteres de 'espai privat entre el cuidador i la persona
dependent no son fixes i estables, i poden canviar i tornar-se més per-
meables. Per tant, permeten un intercanvi i estretiment més gran entre
la vida quotidiana de la persona cuidadora i de la persona dependent.
Aixi doncs, el cuidador passa a fer-se carrec de la vida de 'altre.
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GRAFIC 1. La xarxa que sustenta el moviment. Extreta de Pereira, H. (2011).

Cal destacar la importancia que té el model descrit per Pereira per
al nostre estudi, ja que hem vist que el cuidador ha de viure una transi-
ci6 d’inclusi6 a la tasca de cuidar que, a més de repercussions fisiques,
té unes repercussions psicosocials importants. Per aquest motiu, sorgeix
la necessitat d'investigar com la persona cuidadora surt del moviment
de cuidar en la seva etapa de transici6 a la vida de la tasca de postcuidar.

1.1.4 La tasca de cuidar

Segons la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, la tasca de
cuidar un familiar es concreta en la realitzacié diaria de maltiples i vari-
ades activitats d’ajuda i d’atencié:
* Ajudar-lo en les tasques domestiques (cuinar, netejar, planxar,
comprar, etc.).
e Ajudar-lo en el transport fora del domicili (acompanyar-lo al
metge, a urgencies, a I'hospital, etc.).
* Ajudar-lo en el desplagament per l'interior del domicili quan
la malaltia provoca un deficit en la mobilitat.
* Ajudar-lo en la higiene personal.
* Ajudar-lo en I'administraci6 dels diners i dels béns.
* Supervisar-li la presa de medicaments.
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e Collaborar en les tasques d’infermeria: mobilitzacié, dieta
adequada, canvi de bolquers, observacié i valoracié de 1'estat
del malalt.

* Resoldre situacions conflictives derivades de la situaci6 de la
malaltia (agitacio, tristesa, dificultats de comunicacio, etc.).

* Ajudar-lo a comunicar-se amb els altres quan hi hagi dificul-
tats per expressar-se.

* Fer moltes petites coses que la persona no pot fer per si ma-
teixa.

*  Visitar-lo diariament, trucar-li per teleéfon i estar pendent d’ell
o d’ella quan esta absent o es viu en domicilis diferents.

Totes aquestes tasques impliquen una reorganitzacié en la vida del
cuidador. Es per aixo que el temps de dedicacié per cuidar el familiar és
elevat. En I'estudi de Delicado i altres (2011), la majoria de les persones
entrevistades van assegurar que dediquen les 24 hores del dia, tot i que
en alguns dels casos la dedicacioé no és exacta, ja sigui perque la persona
cuidada descansa a la nit, o bé perqué reben ajuda. No obstant aixo, els
cuidadors manifesten 1'obligacié de romandre pendents de la persona
que cuiden, de supervisar-la, de no poder sortir tranquils, i aix6 ho vi-
uen com una tasca que ocupa totes les hores de la seva vida.

Aquesta atenci6 sense limit d"horari no només es déna al domicili,
sin6é que quan la persona cuidada presenta una reaguditzacio i ha d"in-
gressar a I’hospital és el cuidador familiar qui s’ocupa d’acompanyar-la.
Tot i que és una figura invisible per al sistema sanitari, té un paper molt
important en els hospitals.

En aquest sentit, I'any 2011, es va realitzar un estudi (Mora-Lopez,
Ferré-Grau i Montes6-Curto, 2011) amb la finalitat d’analitzar les per-
cepcions, els sentiments i les activitats que fan els cuidadors familiars
a I'hospital i els resultats coincideixen amb els de Quero (2007), en els
quals s’evidencia que els cuidadors familiars tenen una preséncia activa
a I'hospital, tot i que s6n invisibles per al sistema sanitari. El familiars
realitzen un ampli ventall d’activitats relacionades amb la higiene, I’ali-
mentaci6, I’eliminaci6, la vigilancia i 'acompanyament, i substitueixen,
aixi, els professionals sanitaris en aquestes tasques. Es converteixen en
un recurs imprescindible en 'atencié hospitalaria actual.
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Per tant, la tasca de cuidar presenta una serie d’efectes a nivell fisic,
emocional, familiar, social i laboral en la vida del cuidador. En I'informe:
Cuidados a las personas mayores en los hogares esparioles. El entorno familiar
(Alvarez, 2005) el 80 % dels cuidadors esmenten que la seva tasca de
cuidador principal ha interferit en el seu oci, en el temps lliure i en les
relacions familiars. En el grafic segiient es mostra 1'afectacié de la tasca
de cuidar en I'oci, en la salut i en els aspectes laborals.

Oci/Temps lliure/Vida familiar

1

Total Homes mDones

Salut

1

Total mHomes mDones

Laboral
49,4

GRAFIC 2. Afectaci6 de
la tasca de cuidar sobre
el temps d’oci, la salut
i el treball. Font: Ela-
boraci6 propia a partir
del llibre Cuidados a las
personas mayores en los
hogares espaiioles (Alva-
rez, 2005).

el Homes mDones
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A causa de les dificultats en el procés d’adaptacié, nombrosos es-
tudis han constatat que els cuidadors principals, en comparacié amb la
poblacié en general, tenen una salut més precaria, visiten més el metge
i tarden més a recuperar-se de les malalties. S’ha de tenir en compte que
I'’edat mitjana dels cuidadors principals és de 52 anys, i que un 20% sén
més grans de 65. Els cuidadors afegeixen al seu procés d’envelliment
un esforg fisic, resultat de la seva tasca de cuidar, que pot empitjorar
algun dels seus simptomes fisics cronics com: el dolor osteomuscular,
les malalties cardiovasculars i els trastorns gastrointestinals (Crespo i
Loépez, 2007).

Paral-lelament, la tasca de cuidar modifica amb freqiiéncia els ha-
bits de vida relacionats amb la salut del cuidador principal i produeix
una modificacié en el seu patré de son, habits alimentaris, exercici fi-
sic, revisions mediques, etc. Immers en la tasca de cuidar, el cuidador
principal s’oblida amb freqiiéncia de tenir cura de si mateix i pot anar
incorporant pautes no adequades per al manteniment de la seva salut.
El gran desig dels cuidadors és que ells no emmalalteixin, per poder se-
guir cuidant el seu familiar, potser és per aixd que es neguen a acceptar
I'evidencia dels seus propis simptomes (Pérez, 1997).

Cal destacar que, en la revisi6 de la literatura, trobem una impor-
tant prevalenca de trastorns psicopatologics relacionats directament
amb el procés de cuidar. Entre aquests trastorns, els més freqiients sén:
I'ansietat, la depressié amb o sense ideaci6 suicida i diversos trastorns
adaptatius amb sentiments de rabia, culpa, perdua, etc. Tots aquests sig-
nes i simptomes fisics i psiquics estan relacionats amb la sindrome del
cuidador, i augmenten la possibilitat de claudicacié familiar en la tasca
de cuidar.

1.1.5 Suport del cuidador principal: el cuidador secundari

A diferencia dels cuidadors principals, els secundaris no tenen la res-
ponsabilitat principal de I'atencié de les persones dependents. La seva
funcié és, en molts casos, circumstancial o de suport al cuidador formal.
La presencia d’aquest cuidador ajuda a reduir significativament el sin-
drome del cuidador (Ferré-Grau, C. et alii, 2008).

Heierle i altres (2004) defineixen el cuidador secundari com un su-
port important del cuidador principal a nivell emocional i intel-lectual,
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quan la relacié de cuidador principal/cuidador secundari es déna entre
membres de la mateixa generacié o amb una altra generaci6. Les autores
afirmen que la relaci6 entre les generacions és més intensa quan les rela-
cions entre cuidador primari i secundari s6n intergeneracionals (mare/
filla, avia/neta) que quan sén intrageneracionals (parelles, germans).

De manera habitual, el cuidador secundari sol ser la parella de la
persona que té cura d'una altra. Quan el familiar dependent és el pare o
la mare, la persona que acostuma a tenir-ne cura és la filla, que no sem-
pre viu en el mateix domicili perd que gairebé sempre déna suport en
les tasques de tenir cura d’un altre familiar (avia, pare, mare, etc.) que hi
viu i que n’és el cuidador principal.

Per tant, entendrem el cuidador secundari com a persona propera
que esta disposada a donar resposta i a adquirir responsabilitat quan
el cuidador principal falla o necessita suport. Aquest tipus de cuidador
pot ser o no del cercle familiar de la persona dependent. Es proper a la
persona dependent, bé sigui per les aptituds personals cap a les cures,
o bé per la proximitat afectiva cap a la persona de qui té cura. Sovint es
donen les dues qualitats a la vegada.

Es pot donar el cas de families, el cuidador secundari de les quals
també pot ser algun membre de la comunitat amb qui s’ha mantingut
una forta relacié: una veina, una amiga, etc. Aquest cas és més freqiient
en els entorns rurals que en els urbans i té a veure amb una historia d'in-
tercanvis mutus, establerta abans de la instauracié de la dependéncia.
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Idees clau sobre els cuidadors familiars

e El perfil classic de cuidador familiar és el d’una dona, entre
40 i 65 anys, amb vincles familiars, que assumeix la carrega
fisica i psiquica de l'atencié al familiar dependent, que es
responsabilitza de la vida del malalt, que va perdent la seva
independeéncia i algunes vegades té un deficit de la seva
cura personal. La dona continua tenint cura de persones
amb dependencia de la familia de manera continua i invisi-
ble, tot i que aquest perfil esta canviant.

* Els cuidadors perden I'habilitat del control del temps, sen-
ten com si el seu temps hagués estat robat, i, de cop, la seva
vida s’organitzés a través d’horaris i tasques sobre les quals
tenen molt poc control.

e Ser cuidador vol dir fer-se carrec de la vida de l'altre (Perei-
ra, 2011).

* Segons la Sociedad Espariola de Geratria y Gerontologia, la
tasca de cuidar un familiar es concreta en la realitzaci¢ di-
aria de multiples i complexes activitats d’ajuda i d’atencio.

* El cuidador secundari és un suport important del cuidador
principal a nivell emocional i instrumental.
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1.2 El dol en els cuidadors familiars

En la majoria de casos, quan parlem de postcuidadors és degut a que la
persona de qui tenien cura ha mort, tot i que també pot ser degut a la
institucionalitzacié del familiar. Aixi doncs, la primera fase per poder
parlar de postcuidadors passa pel procés de mort de la persona cuidada
i pel pas del procés de dol del postcuidador. Es per aixd que crec conve-
nient fer un petit enfocament sobre la mort i el dol.

El terme dol en la nostra cultura sol referir-se al conjunt de proces-
sos psicologics i psicosocials que segueixen a la perdua d’'una perso-
na amb la qual el subjecte en dol estava psicosocialment vinculat (Tizén,
2013).

El dol és una resposta normal, amb un caracter predictible dels
seus simptomes i del seu desenvolupament. Al principi, acostuma a ma-
nifestar-se amb un estat de xoc, caracteritzat per un atordiment de per-
plexitat i aparent dificultat per captar el significat del que ha ocorregut.
Sol ser breu i se segueix d’expressions de dolor i de malestar com plors
i sospirs. També pot presentar sensacié de debilitat, astenia, anorexia i
insomni. Al mateix temps, son freqiients els somnis recurrents sobre la
persona morta, que produeixen una sensacié de frustracié en desper-
tar-se (Florez, 2002).

Com s’ha indicat anteriorment, sén molt pocs els estudis que ava-
luen els cuidadors familiars des de la fase de cuidador actiu fins a la
mort del familiar i molt pocs els que se centren amb els efectes posteri-
ors. Amés a més, la majoria dels estudis s"han centrat en el dol anticipa-
tori (Holley i Mast, 2009) (Sanders, Ott, Kelber i Noonan, 2008) definit
com el procés de dol que s’inicia abans de la mort real de la persona
cuidada i que permet I’acceptacié gradual de la realitat i la inevitabilitat
de la perdua, la possibilitat de resoldre tasques pendents i la reorganit-
zacio de rols. En el cas de persones amb demeéncia, autors com Dempsey
i Baago (1998) consideren utilitzar millor el terme de dol latent. Aquest
es caracteritza per ser una fase ambigua plena d’incertesa, en la qual els
cuidadors no son conscients d’estar experimentant un dol. El gran im-
pacte emocional de les perdues continues com ara la perdua del famili-
ar, de la relacié i de la seva propia identitat, aixi com les tasques de tenir
cura que han d’assumir els genera una confusié important, expressada
en sentiments de rabia, culpa, tristesa, impotencia i depressio.
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Tot i aix0, és conegut que la pérdua d’una persona estimada és un
dels successos que produeix un impacte més elevat en la vida de les
persones. Aquest impacte pot tenir unes caracteristiques especifiques
en aquelles persones que han estat cuidant la persona malalta durant
un periode perllongat en el temps i que han viscut el seu procés de
deteriorament. S’han plantejat diferents models per definir aquest pro-
cés en els cuidadors.

El model d’alleujament o de millora planteja que després de la de-
funcié de la persona cuidada, la cuidadora experimenta un alleujament
fisic i psicologic, fet que facilita un ajustament adequat i saludable en la
transicié del dol relacionat amb una desaparici6 de I'estat d’estres cronic
al qual s’ha vist sotmesa durant I'etapa de cuidadora, per les demandes
excessives i continues que requeria la seva tasca (Bass i Bowman,1990)
(Gold, Reis, Markiewicz i Anders,1995) (Schulz, O’Brien, Bookwala i
Fleissner, 1995) (Schulz et alii, 2003).

Oposat a aquest model, trobem el model d’estres o de dol com-
plicat, que planteja que els cuidadors poden experimentar un augment
dels simptomes depressius com a conseqiiéncia de la mort del famili-
ar a causa de la interdependeéncia previa entre la cuidadora i el malalt.
Aquesta interdependéncia esta basada en els vincles i els compromisos
com el matrimoni, la relacié pares-fills. Aixi doncs, amb la defuncié del
familiar finalitzen les tasques relacionades amb la tasca de tenir cura,
pero I'impacte emocional continua. La defuncié no sera el final, siné
un periode de transici6 entre dues etapes (Bodnar, J. C. i Kiecolt-Glaser,
1994) (Collins, C.; Stommel, M., i Wang, S. Given, 1994). En aquesta ma-
teixa linia, Perkins i Harris (1990) assenyalen que la mort d’un malalt
d’Alzheimer, o d’alguna altra demencia, tindra un impacte emocional
desigual en els cuidadors, a causa de factors com l'edat del cuidador i
el grau de relaci6 amb el difunt d’alguns dels factors modulars impor-
tants. Destaquen que 'impacte emocional sera més important en cuida-
dors grans i en aquells que tinguin una relacié més intensa.

Hi ha dues revisions sobre el tema, la primera la van fer Schulz,
R., Newsom, J. T., Fleissner, K. Decamp, A. R. i Niebber, A. P. (1997).
Aquests autors van identificar disset estudis que valoraven l'efecte de
diversos aspectes de la tasca de cuidar en I'estat emocional i en el dol
dels cuidadors familiars de malalts cronics, després de la defuncié de
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la persona que cuidaven. En general, els resultats varen mostrar que
els cuidadors presenten pocs problemes per adaptar-se a la perdua, i
experimenten una sensacié d’alleujament i un increment de la qualitat
de vida respecte a la seva etapa com a cuidadors.

En la segona, realitzada per Piccini, A. T., Bernaldo de Quiréds, M. i
Crespo, M. (2012), I'objectiu era fer una revisid sistematica dels estudis
més recents que avaluin I'estat emocional dels cuidadors familiars amb
demencia, després de la defunci6 del malalt. Van seleccionar tretze arti-
cles i, després d’analitzar-los, van arribar a la conclusié que, de manera
general, els cuidadors poden presentar diferents respostes emocionals
després de la defuncié de la persona cuidada. Tot i aixo, la finalitzaci6
de les demandes constants de I'etapa de cuidadors suposa, després del
procés de dol, un alleujament emocional i la consegiient recuperacié de
benestar i de la qualitat de vida de la majoria dels cuidadors, que acon-
segueixen, aixi, recuperar-se i adaptar-se a la nova vida sense la tasca de
cuidador. Aixi doncs, les dades contingudes en els articles recolzen la hi-
potesi d’alleujament. Tanmateix, cal destacar que aquesta millora es veu
condicionada a un conjunt de factors, entre els quals destaquen: el nivell
de preparacié per part del cuidador per fer front a la mort del familiar,
el tipus d’afrontament utilitzat, el suport social rebut abans i després de
la defunci6, el nivell de sobrecarrega i la preséncia de simptomatologia
depressiva i ansiosa durant la fase de cuidador.

Dumont, 1., Dumont, S. i Mongeau, S. (2008) van realitzar una re-
cerca qualitativa amb I'objectiu d’identificar els elements que influeixen
negativament o positivament en el procés de dol dels cuidadors famili-
ars. Per aix0, van entrevistar en profunditat divuit cuidadors familiars.
Les principals troballes de 'estudi es resumeixen en una taula a conti-
nuacio.
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ELEMENTS FACILITADORS

ELEMENTS INHIBIDORS

Actitud del cuidador familiar
(optimisme, capacitat d’afrontament
de la situacio).

Acceptaci6 de la malaltia per part del
malalt.

Control del dolor i sofriment.
Presencia de relacions significatives
entre el cuidador i el familiar.

Suport formal i informal al cuidador.
Presencia del cuidador en el moment

Dificultat d’expressi6 dels
sentiments.

Important carrega psicologica i
emocional.

Negaci6 per part del pacient de la
malaltia/agressivitat.

Presencia en el pacient de simptomes
com canvis de comportament o
confusio.

Dolor incontrolable.

Problemes de comunicacio entre el
malalt i el cuidador.
Tensions familiars.

de la mort.

Preparaci6 per a la perdua.
Organitzacio i suport al cuidador
després de la mort.

TAULA 2. Elements que influeixen en el dol del cuidador. Elaboracié propia a
partir de Dumont, I.; Dumont, S., i Mongeau, S. (2008).

Les mateixes autores de la segona revisié (Crespo, Piccini i Ber-
naldo-de-Quirés, 2013) van realitzar un estudi quantitatiu per avaluar
I'estat emocional dels postcuidadors de persones amb demeéncia a Espa-
nya, després de la mort de la persona cuidada, en el qual van arribar a
la conclusié que la majoria de postcuidadors presentaven uns nivells de
depressi6 significativament més baixos després d’un any de la defuncié
de la persona cuidada que mentre exercien de cuidadors.

Tot i que una gran part de les persones refereixen una evoluci6
emocional favorable i una adaptacié saludable, no s’ha d’oblidar que
una minoria presenta malestar emocional, cosa que afavoreix el desen-
volupament de dificultats en el procés d’adaptacio.
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Idees clau sobre el dol en cuidadors familiars

El terme dol en la nostra cultura sol referir-se al conjunt de
processos psicologics i psicosocials que segueixen la perdua
d’una persona estimada.

Alguns cuidadors poden presentar dol anticipat: dol que
s’inicia abans de la mort real de la persona cuidada i que
permet 'acceptacié gradual de la realitat, la possibilitat de
resoldre tasques pendents i la reorganitzaci6 de rols.

S’han plantejat diferents models per definir el procés de dol
en els cuidadors. En primer lloc, trobem el model d’alleuja-
ment o de millora, que planteja que després de la defuncié
de la persona cuidada, la cuidadora experimenta un alleuja-
ment fisic i psicologic. En segon lloc, trobem el model d’es-
trés o de dol complicat, que planteja que els cuidadors po-
den experimentar un augment dels simptomes depressius
com a conseqiiéncia de la mort del familiar.

Els elements que poden facilitar el dol en els cuidadors
familiars son: la preparacié per a la perdua, el control del
dolor i sofriment, 'actitud del cuidador envers la mort i el
suport al cuidador.

Els elements que poden inhibir el dol en els cuidadors fami-
liars son: la dificultat d’expressi6 de sentiments, les tensions
familiars i els simptomes incontrolables.
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1.3 Recerca sobre postcuidadors familiars

Tradicionalment, s"ha considerat la figura del cuidador familiar des del
moment en qué la persona de qui té cura emmalalteix fins que aquesta
mor o ingressa en un centre sociosanitari. Ni la recerca ni les instituci-
ons han pensat que passava quan una persona deixava de cuidar, quins
sentiments podia tenir i com reconstruia la seva vida quotidiana. En
aquest capitol es fa una revisio de la literatura referent a aquest fenomen
d’estudi.

Com en I'inici de tota investigaci6, es va realitzar una revisio
bibliografica a les bases de dades Pubmed, CINAHL, SCOPUS, ISOC
Ciencias Sociales y Humanidades (CSIC), Indice Médico Espafiol
(CSIC), Cuidatge i Cuiden Plus. Els criteris d’inclusié van ser que els
treballs s’haguessin escrit en angles, portugues o espanyol, que s’ha-
guessin publicat en els darrers quinze anys i que obtinguessin una pun-
tuacio6 superior a 10 en I'escala SQUIRE. Aquesta escala consta de dinou
apartats amb diversos subapartats que avaluen la qualitat de l'article.
La puntuacio total de l” article equival a 19 punts (100%), i es valora cada
apartat amb 0 o 1 punt, atenent els conceptes avaluables descrits a la
taula. EI punt de tall es troba a 10 punts, ja que supera el 50% dels punts
de 'escala. La selecci6 dels articles es va fer mitjancant la lectura del
resum i es van descartar aquells que no complissin els criteris d"inclusié
irigor o que fossin duplicats en altres bases de dades. Cal destacar que
hi ha molt poques referéncies al terme postcuidador i que a ’Estat espa-
nyol només hi ha un article que estudia I’estat emocional en el dol dels
postcuidadors. En la taula segiient es resumeix 1'estrategia de cerca i els
resultats obtinguts en la cerca bibliografica:
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BASE DE
DADES

ESTRATEGIA DE CERCA

REFERENCIES
TROBADES

Pubmed

((post-caregiving[tiab] OR
post-caregiver*[tiab])) OR
((“Family”[Mesh] OR famil*[ti]

OR spous*[ti] OR parent*[ti])) AND
(“Caregivers”[Mesh] OR caregiver*[ti])
AND (post-caregiver*[tiab] OR

“former caregiver”[tiab] OR

“former caregivers”[tiab] OR
postbereavement[tiab] OR “post
bereavement”[tiab] OR afterwards|[tiab]))

35

CINAHL

(TX “former caregiver” OR TX post-
caregiv* ) OR (MH “Caregivers”)
OR TI caregiver* ) AND (TX “former
caregiver” OR TX post-caregiv* OR
postbereavement OR afterwards )

22

SCOPUS

TITLE-ABS-KEY ( post-caregiving OR
post-caregiver* OR “former caregiver”
OR “former caregivers” )

36

ISOC

TI="cuidador*”’ , TE="cuidador*”
, TO="cuidador*” , TI="famil*” ,
TE="famil*” , TO="famil*”

47

IME

Campos basicos="cuidador*”,

Campos basicos="familiar*” , Campos
basicos="post* después dejar muerte”

20

Cuidatge

cuidador$ and famil$ and (mort or post$
or després or después or muerte or
deixar or dejar)

Cuiden Plus

(“postcuidador”)OR(“ex-cuidador”)

TAULA 3. Estrategia de cerca. Elaboracié propia.
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El procés d’inclusié d’articles en la revisié bibliografica es resu-
meix en el grafic segtient:

[ Total: 169

Duplicats
v exclosos: 25

[ Resultats avaluats per
araulas dau. 117

Resutats potenciament
rellevants avaluats per fitol
4

—

\
Resuitats ootencialment
rellevants avaluats per S—

abstract 20

Articles
exclosos per
‘ema 3t

Resutats potencialment
rellevants avaluats per text

complet. 15

Articles inclosos: 10

GRAFIC 3. Esquema revisi6 bibliografica. Elaboracié propia.

La majoria de les publicacions son d’origen anglosaxé i estudi-
en postcuidadors de familiars adults, majoritariament amb demencia
o processos oncologics. Tots els treballs coincideixen que, una vegada
finalitza la tasca de cuidar, el cuidador passa per un procés d’adapta-
ci6 de nous rols, d’adquisicié de nous habits o de retrobament amb els
perduts i de reconstruccié de la vida quotidiana. Aixi doncs, la persona
passa a ser un postcuidador amb unes necessitats i sentiments que enca-
ra no han estat suficientment estudiats.

Podem agrupar les publicacions estudiades en dos grans grups:
el primer, els estudis de caire quantitatiu, que analitzen els nivells de
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benestar ansietat i depressié després de la mort de la persona cuidada,
i, el segon grup, els estudis qualitatius que busquen coneéixer les experi-
éncies dels postcuidadors familiars.

En els estudis de caire qualitatiu trobem autors defensors del model
d’alleujament o de millora, que s’ha descrit anteriorment. Mc Gartland,
Berg-wewer, Tebb i Parnell (2001) van concloure en el seu estudi, en el
qual comparaven el benestar i la salut mental d’un grup de cent dues
dones que havien estat cuidadores amb un grup amb el mateix nombre
de dones que mai havien estat cuidadores, que les dones postcuidado-
res presentaven un nivell més gran de benestar que les no cuidadores.
Griésel (2002) en el seu treball, va comparar la salut fisica d'un grup de
cuidadors de persones amb demeéncia amb un altre de postcuidadors
també de persones amb demencia i va concloure que la salut fisica dels
postcuidadors millora a llarg termini des del moment en qué deixen
de cuidar fins igualar-se als de la poblaci6 general. Una de les troballes
importants va ser que els postcuidadors consultaven més el metge i aixd
pot ser interpretat com una indicacié de la utilitzacié del temps en res-
posta a les seves necessitats.

Altres autors com Robinson-Whelen, Tada, Maccallum, Mcguire i
Kiecolt-Glaser (2001) van avaluar la salut fisica i el benestar dels postcui-
dadors, que havien cuidat dels seus respectius conjuges, durant 2-3 anys
després de la seva mort. Defensen la tesi que tot i que els postcuidadors
presenten una baixada en els nivells d’estres i de pensaments negatius,
les seves puntuacions en les escales de depressi6, soledat i afecte positiu
no van assolir els mateixos nivells que els de les persones no cuidadores.

Com es pot observar, la majoria dels estudis quantitatius avaluen
I'increment o la disminuci6 dels simptomes depressius i del benestar
fisic després de la mort de la persona cuidada. Finalment, per tancar
aquest grup de treballs, Ling Chen, Li, Chang, Shen i Tang (2013) van
seguir un grup de cent vuitanta-sis cuidadors familiars per coneixer la
prevalenca de simptomes depressius i els factors desencadenants en un
grup de cuidadors en el primer, tercer, sisé mes i un any després de la
mort de la persona cuidada. Van concloure que els simptomes depres-
sius presenten un pic un mes després de la mort de la persona cuidada
i disminueixen significativament durant els tretze mesos després de la
mort de la persona cuidada. Els cuidadors que van presentar un nivell
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baix de depressié van ser els que van cuidar persones més grans i van
rebre un suport social més gran, mentre que els que presentaven un
nivell més alt, aquest ja estava present abans de la mort i la persona cui-
dada fou un conjuge. Finalment, Crespo, Piccini i Bernaldo-de-Quirés
(2013), en l'estudi per avaluar l'estat emocional de cinquanta postcui-
dadors a I'Estat espanyol després de la mort de la persona cuidada, van
constatar que un bon comiat condiciona positivament el procés de dol i
que la majoria dels subjectes no van desenvolupar dol complicat.

La majoria dels estudis qualitatius busquen coneixer les experién-
cies i els sentiments de persones postcuidadores. La majoria d’aquests
estudis s’han realitzat a persones postcuidadores de familiars amb de-
mencia o processos oncologics i majoritariament a postcuidadors de
persones adultes. El primer estudi (Juozapavicius i Weber, 2001) té en
compte les experiencies de vint postcuidadors de persones amb Alzhe-
imer. Destaquen que la majoria van abandonar la funcié de cuidador a
causa de la mort del familiar (55%), mentre que la resta va ser per I'in-
grés a temps complet en una residéncia. Els seus resultats van ser que
els excuidadors recorden fermament les experiéncies, els sentiments
i les estrategies d’afrontament viscudes durant l'etapa de cuidadors i
com van solucionar els problemes que esdevenen després de la mort del
familiar. Per tant, van concloure que els postcuidadors poden ser una
font d’informaci6 molt important per a nous cuidadors.

Hash (2006) va estudiar les experiéncies de dinou postcuidadors
homosexuals que havien cuidat dels seus conjuges. Es van evidenciar
cinc categories: ['experiencia de cuidar, en la qual es descriuen les practi-
ques dels cuidadors, les responsabilitats i la carrega fisica i psicologica
de la tasca de cuidar, aixi com les dificultats sobrevingudes durant I’eta-
pa de cuidador. La segona categoria que va definir va ser I'experiéncia de
després de cuidar, en la qual va evidenciar les dificultats que comporta el
buit de la tasca de postcuidar i reconstruir la seva vida sense la identitat
de cuidador. Els informants van referir sentiments de pérdua, soledat i
depressié durant aquest periode. Tot i aix0, els participants van referir
que amb el pas del temps van experimentar una millora en la salut fisica
i també van incrementar la seva interaccié social. L'acceptacio del suport
social i informal és la tercera categoria que descriu el suport percebut.
Pel que fa al suport informal destaca que aquest esta condicionat per
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I'acceptacié de '’homosexualitat per part de la familia i amistats. Aixi
doncs, hi ha diferencies en relacié amb el suport informal. També es
constata una manca de suport formal i en les politiques. Un dels ele-
ments que va emergir del discurs dels informants va ser la planificacio
a llarg termini i les seves decisions, tot i que configura una categoria hi ha
forca variabilitat en el discurs dels informants referent als seus plans.
Finalment, I'tltima categoria de I'estudi sén els suggeriments per al canvi
dels serveis socials i de salut, en que la majoria dels participants van referir
que s’haurien d’impulsar canvis en les politiques sanitaries i socials, per
tal de millorar 1'acceptacié de les persones homosexuals.

Kim (2009) va estudiar I"experiéncia de cuidar i la de postcuidar de
vuit cuidadors coreans que van tenir cura dels seus respectius familiars
amb demencia, i va definir cinc temes que caracteritzen aquesta experi-
encia. Com a cuidador destaca la comprensié de la persona dependent
i de I’Alzheimer com una malaltia, ’autovalidacié com a cuidador. Un
dels aspectes importants a considerar és 'acceptaci6 de la tasca de cui-
dar dins del nucli familiar, referent a la continuitat transgeneracional.
En segon lloc, va definir dos elements a destacar com a postcuidador:
abocar-se a cuidar com una manera d’elaborar el dol; és a dir, els partici-
pants que ajudaven altres cuidadors o s'involucraven a cuidar altres van
referir millor benestar emocional. I el segon tema a destacar en la tas-
ca de postcuidar va ser que cal afrontar les experiéncies insatisfactories
amb un sistema formal de cures, que els informants el van definir com
un sistema que vagi més enlla de les atencions mediques. Aixi doncs,
Hash va concloure que després de la mort del familiar el postcuidador
busca un nou proposit per a la seva vida i desitja compartir la seva ex-
periencia de cuidador amb altres cuidadors.

Finalment, trobem els treballs realitzats per Larkin (2009) i Cronin,
Hynes, Breen, McCarron, McCallion i O’Sullivan (2015) que donada la
seva transcendéncia per a aquesta tesi s’estudien en detall en els apar-
tats segtients. Els resultats de 1'analisi dels articles es resumeixen en la
taula segtient:
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Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

Tot i el pas lent de la recerca i de les institucions en l'interés per
aquest tema d’estudi, la literatura divulgativa mitjangant el llibre auto-
biografic de I'actriu Audrey Jekinson (2004) va posar de manifest la ne-
cessitat d’estudiar i donar a coneixer la figura dels postcuidadors fami-
liars. Aquesta actriu escocesa, quan la seva carrera estava en auge, va
haver de cuidar la seva mare, que va patir un ictus, i el seu pare, amb
cancer. En finalitzar la seva etapa com a cuidadora, va fer front al buit
que havien deixat els seus pares. Dels seus sentiments com a postcuida-
dora refereix: «Estava perduda, no tenia cap interes pel que havia estat
la meva carrera com a actriu, només com a cuidadora». Segons explica,
va buscar llibres sobre el tema, perd no en va trobar i va decidir escriu-
re’n un. Aixi doncs, va recérrer tot el Regne Unit buscant persones que
haguessin passat per la seva situaci6 i va recollir-ne els testimonis. Va
elaborar el llibre i aquest consta de tres parts. En la primera part, parla
de la seva etapa com a cuidadora i com a postcuidadora. Va escriure una
segona part amb les experiencies dels postcuidadors i finalitza el llibre
amb una de tercera que consta d'una guia per recuperar i reconstruir
la seva vida quotidiana. A Espanya, Pablo A. Barredo va deixar el seu
treball com a publicista per cuidar la seva mare malalta d”Alzheimer.
Mentre la cuidava, i en la seva etapa de postcuidador, es va adonar de
les mancances de suport dels cuidadors familiars i dels postcuidadors.
L’any 2009 va crear un blog, amb forta repercussio a les xarxes socials;
posteriorment, va escriure un llibre d’autoajuda (Barredo, 2013) i, actu-
alment, ha creat la Fundacién Diario de un Cuidador. En un dels seus
posts (Barredo, 2014) escrivia:

Nosotros somos cuidadores. Nosotros somos ex cuidadores. Somos
personas que hemos permanecido en la sombra durante mucho tiem-
po, demasiado. Somos, individuos olvidados por los gobiernos y la so-
ciedad, en exceso hasta ahora. Somos, para muchos, ciudadanos casi de
segunda que no tenian apenas la posibilidad de alzar su voz por miedo
y/o por vergiienza. Sin estigmas que nos aten a estructuras pasadas.
Con nuevos vientos de cambio aproximandose. Con miedo por el te-
nebroso sendero que nos toca recorrer. Pero con la fuerza del amor que
nos guia y nos conduce hacia delante.

Aquests llibres sén importants, ja que ens aproximen als senti-
ments i a les experiéncies dels postcuidadors narrats en primera perso-
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na, i, per tant, ens poden ajudar a complementar els resultats que s’han
descrit en les publicacions cientifiques. A més, tots dos autors ens parlen
dels seus sentiments i expliquen com fer front als reptes que la vida de
postcuidador els planteja. Aixi doncs, poden ser un recurs d’ajuda per
postcuidadors.

1.3.1 El model de Larkin

Quan una persona esdevé postcuidadora es veu immersa en un procés
de transici6 per tal de reconstruir la seva vida quotidiana. Es tracta d'un
procés de redefinicié de nous rols i d’adaptacié a la nova vida. Larkin
(2006) (2009), des de la disciplina de treball social, va realitzar la seva
tesi doctoral amb I'objectiu de proporcionar una analisi qualitativa en
profunditat de I'experiencia de la tasca de postcuidar. Per aixo, va entre-
vistar trenta-set postcuidadors britanics, repartits en grups focals, i va
realitzar entrevistes en profunditat a aquells informants clau. La seva
analisi es va basar en la teoria fonamentada.Va definir tres fases per les
quals passa el postcuidador i que s’interrelacionen entre si: 1) fase del
buit de la tasca de postcuidar, 2) fase de tancament del temps de cuidar
i 3) fase de reconstruccié de la vida com a postcuidador, en la qual el
postcuidador veu la llum i intenta reconstruir la seva vida quotidiana
(Hash, 2006) (Juozapavicius, 2002). Aquestes fases comprenen transi-
cions complicades i dificils, que exigeixen del postcuidador un esforg
eficac i continu.

1. FASE DEL BUIT DE LA TASCA DE POSTCUIDAR (POST—CARING VOID)

Segons aquest autor, el procés de construccié d"una nova vida quotidiana
s’inicia després de la mort de la persona cuidada, i constitueix una expe-
riéncia de vida de gran exigeéncia. En aquesta primera fase, el postcui-
dador ha de fer front als canvis en la seva vida, en particular a la seva
rutina del dia a dia, per aconseguir fer front al dol o al buit que comporta
la finalitzaci6 de I'etapa de cuidador, i aixi recuperar i reconstruir la vida
que va modificar per ser cuidador. Tot i que les cuidadores refereixen
sentiments molt diferents, que en algunes ocasions dificulten I'adaptacié
a la nova vida, en aquesta fase es perceben com a motors per al canvi
positiu. Aixi doncs, les dificultats d’adaptaci6 a la pérdua de la persona
cuidada poden interrompre la fase de tancament del temps de cuidar.
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D’altres estudis evidencien alguns factors que influeixen en la ca-
pacitat del postcuidador per fer front a aquestes dificultats. La perdua
del rol de cuidador és un factor comt a tots els postcuidadors, pero es
reflecteix de manera diferent, depenent de com va ser viscut el fet de
deixar de cuidar. En les situacions que el temps de cuidar és més gran i
que la persona era més dependent, el cuidador ha assumit tant la seva
funcié que deixar aquest paper, en moltes ocasions, és viscut com un xoc
brutal que porta el postcuidador a plantejar-se el sentit de la seva vida.

Cal remarcar que és la mescla de sentiments contradictoris viscuts
pels postcuidadors en el seu procés de readaptacié a la vida quotidiana
el que desencadena situacions de gran distrés emocional. Per un costat,
sorgeixen sentiments de culpa en sentir-se alleujats per deixar de fer
coses o tenir temps per fer aquelles coses que no podien fer quan eren
cuidadors i, per un altre, apareixen forts sentiments de soledat, perdua
del sentit de vida i modificacions en el seu rol social. Aquests sentiments
estan acompanyats de pensaments intrusius sobre el temps de cuidador,
en que el postcuidador reviu el seu paper de cuidador i les circumstan-
cies associades a la tasca de cuidar el seu familiar. Aquests pensaments
intrusius van associats a un estat depressiu, d’emocions negatives, de
soledat i de percepci6 d’estres. L'existéncia d’aquests pensaments carac-
teritza aquesta fase del buit de la tasca de postcuidar i afecten negativa-
ment la transicié a la segona fase.

Els pensaments intrusius i el manteniment de la depressi6 en el
periode després de cuidar tenen una relacié de mutualitat, i sén consi-
derats com a predictors de la salut psicologica i de benestar del postcui-
dador.

2. FASE DE TANCAMENT DEL TEMPS DE CUIDAR (CLOSING DOWN THE CARING TIME)

Els efectes dels factors presents en la fase anterior es veuen reflectits en
una evoluci6 cap a la fase del tancament del temps de cuidar, que pot ser
saludable (fase de resolucié o sortida), o, per contra, pot comportar una
serie de sentiments de culpa per part del postcuidador (cercle de culpa
reflectida), que pot impedir el tancament del temps de cuidar.

El no-tancament de la fase de cuidar és evidenciat per l'existencia
d’un conjunt de pensaments negatius que es potencien i que engloben
el postcuidador en un cercle de culpa reflectida, descrit com un cercle de
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pensaments de negativitat i de fracas, que destaca que no s’ha produit
la transici6 de la fase del buit de la tasca de postcuidar a la fase de tan-
cament del temps de cuidar. La consciencia del postcuidador viu en el
passat i centra les seves preocupacions a no reviure els aspectes negatius
de la seva experiéncia de cuidar. Aixi doncs, esta envoltat en un cercle
de sentiments de perdua de sentit de la seva vida, de culpa, de rabia,
de tristesa i de soledat. Aquests sentiments van lligats a la perdua del
sentit de la seva vida quotidiana. Tot i que els estudis demostren que als
sis mesos aquests simptomes disminueixen significativament per sota
dels nivells clinics de diagnostic de depressié i continuen baixant fins
als tretze mesos (Rubio, Berg-Weger, Tebb i Parnell, 2001), poden estar
presents i influenciar negativament en aquesta transicio.

Altres factors que dificulten la transici6 sén la pérdua o I'alteracié
de I'atenci6 rebuda per les xarxes de suport formal i informal durant la
fase de cuidar. Alguns dels entrevistats de Larkin ho referien com si els
haguessin tancat la porta, a causa de la manca de recursos econdomics. En
molts casos, els cuidadors havien abandonat el mén laboral per dedi-
car-se a cuidar el seu familiar i amb la mort cessen les ajudes economi-
ques institucionals. Aquestes condicions dificulten que el postcuidador
pugui afrontar les seves necessitats fisiques, psicologiques, emocionals i
socials.

El procés de transici6 de la fase del buit cap a la fase de tanca-
ment del temps de cuidar implica que el cuidador faci un balang critic
de la seva experiéncia de cuidar i que 'accepti com una experiéncia de
vida positiva. Els postcuidadors que identifiquen els beneficis positius
d’aquesta experiencia aconsegueixen passar la fase del buit i encaren el
seu paper de cuidador com una experiéncia per mobilitzar la recons-
trucci6 de la seva vida quotidiana (Larkin, 2009).

Els factors que contribueixen a una transicié positiva sén el nivell
de salut psicologica i de benestar percebut pel postcuidador, un sistema
formal de suport social que proporcioni assistéencia en els ambits psico-
logic, financer i juridic.

En aquesta fase apareixen pensaments evitatius que requereixen
un esforg positiu del postcuidador d’evitar la depressio, les emocions
negatives, la soledat o el sentiment de buit i de falta de sentit de la seva
vida. Al contrari que els pensaments intrusius, els pensaments evitatius
representen un esforg efectiu del postcuidador per reconstruir la seva
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vida quotidiana, potenciant les seves capacitats i els seus recursos per
projectar la seva nova vida com a postcuidador.

Alhora, la perdua de la rutina i de les obligacions del temps del
cuidador proporcionen I'existencia d'un nou temps, en el qual no ha de
respondre a les mateixes prioritats. Aixi doncs, en aquest nou temps el
postcuidador estableix unes altres prioritats i rutines. Disposa de molt
més temps per tornar a fer activitats que van quedar suspeses durant
la seva etapa com a cuidador. Al mateix temps, també es disposa d'un
temps per cuidar d’'un mateix i el fet de no haver de desprendre tanta
energia es veu reflectit en una millora de la salut del postcuidador.

També en aquesta etapa, els sentiments de culpa per sentir alleuja-
ment del pes de cuidar el familiar deixen d’estar en un cercle de culpa
reflectida i sén interpretats d’una manera diferent, el significat religios
de la vida i la mort afavoreix aquest canvi de perspectiva i allibera, aixi,
els postcuidadors dels sentiments de culpa.

3. FASE DE RECONSTRUCCIO DE LA VIDA COM A POSTCUIDADOR (CONSTRUCTRING
LIFE POST—CARING)

Aquesta fase correspon a la construccié6 d'una nova ruta de la vida
quotidiana i és vista pels autors com una manera de retornar a la su-
perficie; és a dir, un tornar a la vida. Per a aquesta transici6 factors com
una bona salut fisica i psicologica, un rendiment economic adequat i
una reintegracié a la comunitat desenvolupen un paper essencial per
als postcuidadors per trobar un sentit a la seva vida. Altres factors que
fan un paper molt important son el suport de la familia i dels amics,
tenir un nou proposit a la vida, tenir nous interessos o disposar d"una
activitat remunerada, aixi com continuar desenvolupant activitats com
a cuidador o de suport a altres cuidadors. Durant el periode de cui-
dador, la persona ha de subordinar les relacions familiars i socials a
la tasca de cuidar el seu familiar. En aquesta etapa, el postcuidador
repren la relacié amb els familiars i amics, cosa que exigeix una gran
energia, i fa que el postcuidador estableixi la seva nova vida quotidia-
na. En aquest periode, també es reprenen o comencen noves aficions,
també implica reprendre projectes que durant molt de temps van ser
ajornats, aixi com completar una formacié o realitzar algun curs que
desitjava, fer activitats esportives, integrar-se en grups de la comunitat
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o reprendre una activitat remunerada esdevenen nous estimuls per als
postcuidadors.

Segons els estudis, molts dels postcuidadors se solen involucrar en
activitats d’ajuda a altres cuidadors, compartint les seves experiéncies
de cuidar. S'ha de tenir present aquest fenomen, ja que té una doble
vessant: d"una banda, es compta amb un recurs valués, una persona que
ha passat per 'experiéncia de cuidar que pot ajudar nous cuidadors i,
d’una altra banda, per al postcuidador és una manera de sentir-se ttil i
aixi ajudar-lo en la seva transici6.

Els factors anteriorment descrits permeten el restabliment de no-
ves rutines en les vides dels postcuidadors, al mateix temps que en in-
volucrar-se amb la comunitat local els obre les portes a noves relacions
socials i a una nova vida.

Paral-lelament al model de Larkin (2006), Cronin i altres (2015) pro-
posen un model molt similar que integra conceptes introduits anterior-
ment. En el treball es defineixen tres mons: el mén de precuidar, el mén
de cuidar i el mén de postcuidar, descrits en el grafic. L'estudi se centra
en els sentiments i les necessitats dels postcuidadors en la transicié del
moén de cuidar amb el del postcuidar. Per a aquesta transici6 s’'identifi-
quen tres etapes que concorden amb les descrites per Larkin. La perdua
del mon de cuidar és la primera etapa en que el cuidador experimenta
moltes perdues, la perdua d’identitat com a cuidador, la persona de qui
tenia cura i la xarxa social de suport de qué disposava. La segona etapa
anomenada viure amb la perdua és en la que els postcuidadors refereixen
tenir sentiments de culpa per la sensaci6 d’alleujament, i en alguns casos
presenten rabia cap als serveis socials i de suport, ja que se senten aban-
donats. Sorgeixen moltes barreres per avangar cap a I'tltima fase, com
poden ser els problemes econdmics, i alguns es veuen atrapats amb els
pensaments intrusius descrits al model de Larkin. Finalment, la tercera
fase (moving on) és en la que els cuidadors es comencen a moure cap al
nou moén. Comencen a tenir cura de si mateixos, a mantenir-se actius, a
participar en activitats comunitaries i a sortir de casa. Torna a apareixer
el fenomen que molts dels postcuidadors fan tasques de suport a altres
cuidadors familiars i s’involucren en associacions de malalts i familiars.

58



Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

El suport és
necessari per a
passar al nou mén

Perdua
del mén
del cuidar

Nou mén o
mén del postcuid Viure
— amb la
] pérdua

“Moving on”
Moviment cap

al nou mén

GRAFIC 4. Els tres mons de la tasca de cuidar i la transici6 a la tasca de postcui-
dar. Font: Elaboraci6 propia a partir Cronin, Hynes, Breen, McCarron, McCalli-
on i O’Sullivan (2015).
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Idees clau sobre la recerca en postcuidadors familiars

* La majoria d’estudis son d’origen anglosaxd i se centren en
postcuidadors de persones adultes, majoritariament amb
demencies o malalties oncologiques.

e Els estudis quantitatius se centren a analitzar els nivells
d’ansietat, depressi6 i benestar una vegada el familiar cui-
dat mor. Alguns autors defensen el model d’alleujament o
de millora, mentre que d’altres postulen que els nivells de
depressié augmenten després de la mort del familiar i es
van millorant amb el pas del temps.

e Els estudis qualitatius se centren a descriure les experiénci-
es viscudes per les persones en el procés de la transicié de la
tasca de postcuidar. Alguns elements comuns sén: el buit, la
reestructuraci6 de la vida i la sensacié de manca de suport
formal.

e Larkin (2006) defineix les tres fases per les quals passa un
postcuidador familiar: fase del buit de la tasca de postcui-
dar, fase de tancament del temps de cuidar i fase de recons-
trucci6 de la vida com a postcuidador.

* Tots els autors coincideixen en la necessitat d’ampliar la re-
cerca en el camp dels postcuidadors familiars.

60



Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

1.3.2 Un apunt sobre la vida quotidiana i la construccié de la identitat

Al llarg del treball s’ha parlat de la vida quotidiana (Mora, 2005) i del
concepte que els postcuidadors reconstrueixen la seva vida quotidiana.
Perod que és realment la vida quotidiana?

Fent una introspeccié reflexiva un pot intuir que la vida quoti-
diana és aquella en la que diferents rituals es van repetint cada dia.
Aquests rituals vénen marcats per un context domestic; és a dir, per
aquelles tasques i rols que la persona desenvolupa dins un nucli fami-
liar, per un context social relacionat amb les activitats i relacions amb
els altres, i per una ra6 de genere. Per tal de descriure aquest concepte,
cal nodrir-se d’altres disciplines com ara la sociologia, I’antropologia i
la psicologia.

Agnes Heller (1977) defineix la vida quotidiana com el mirall de la
historia i també com el conjunt d’activitats que caracteritzen la repro-
duccié de les persones particulars, les quals creen la possibilitat de la
reproducci6 social. Aixi doncs, és la forma real en la qual es viuen els
valors, les creences, les aspiracions i les necessitats. Podem afirmar que
la vida quotidiana sén les vivéncies diaries, repletes de significats, in-
teressos i estrategies. Segons Heller, en la vida quotidiana de cada per-
sona les necessitats s’estructuren de diferent manera. Tothom necessita
dormir, pero ningi dorm en les mateixes circumstancies i en el mateix
periode de temps; tothom té la necessitat d’alimentar-se, perd no amb la
mateixa quantitat ni de la mateixa manera. Aquest fet determina la vida
quotidiana de cadascd.

La vida quotidiana (Villegas i Gonzalez, 2011) esta carregada de ru-
tines i de simbols, construits mitjangant interaccions grupals (Vigotsky,
1977) i que al-ludeixen a processos d’intersubjectivitat que, al seu torn,
serveixen de base per a la construccié dels sabers dels que practiquen la
vida social en determinats contextos (Wenger, 2001). Aquests sén con-
cebuts com a escenaris de practiques, en els quals els subjectes realitzen
les seves accions (Berger i Luckmann, 1968 ) i, al mateix temps, consti-
tueixen I'espai de produccié¢ de vida, mitjangant la qual els seus actors
protagonistes pretenen perpetuar el seu ordre social constituit.

Aixi, les activitats del dia a dia es construeixen com a resultat de les
recurréncies que desenvolupen els seus actors per assolir els projectes
de vida que ells tenen (De Certeau, 1999), especialment, els que es re-
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fereixen als ambits laboral, escolar i familiars, al voltant dels quals gira
gran part de la vida de qualsevol comunitat humana.

En el treball de Camarena i Turnal (2008), es parla de la importan-
cia de la cultura en la quotidianitat. Aixi doncs, resulta important el seu
treball, ja que van revisar les diferents teories sobre la vida quotidiana i
es va concloure que tots els tedrics assumeixen que la cultura té un pa-
per determinant en l"acci6 social, ja que es presenta com una instancia
precondicionada a I'existéncia de les persones i com un fet que és recon-
dicionat diariament per cada persona a través de creences, valors, mi-
tes, rituals, costums, imaginaris col-lectius, valors, interpretacions, sen-
timents, pors i, en general, tots els processos subjectius que defineixen la
vida quotidiana. A partir d’aquest postulat, es pensa que la cultura és el
present del quotidia que expressa un procés de reapropiacié de la vida
passada i futura dels individus.

Una altra qiiesti6 que sorgeix en revisar les teories de la vida quoti-
diana és: com apliquem els infermers i les infermeres aquests conceptes?
Intervenint en la quotidianitat de les persones. Tot i que la quotidianitat
passa generalment sense importancia, ja que en aquesta se solen desta-
car els aspectes de canvi, comporta una série de processos lents, defini-
bles, amb un sentit que es rebel-la només quan es déna el fenomen del
moviment, de l'accid, contrastada o pensada en un temps i espai real.
L'ésser en si mateix sempre es troba en la forma de poténcia d’alguna
cosa, fet que fonamenta el seu desenvolupament. Cadascuna de les ex-
periencies de la persona va desenvolupant en I'ésser huma el seu propi
contingut, en aquest cami la persona mira els altres, els identifica com
a diferents a ella i pren consciéncia de qui és realment (Rincén Osorio,
2002). Aquestes experiéncies son la base amb la qual I'individu optara
per les diferents maneres de viure, de relacionar-se, d’avangar, de resol-
dre els problemes i sén les que condicionaran la seva manera d’enten-
dre els processos de salut i de malaltia. Aquest concepte pot ajudar els
infermers i les infermeres a treballar amb les persones, i a establir plans
de cures i d’activitats individualitzats a cada persona.

Una vegada fet aquest apunt teoric, podem relacionar els concep-
tes de vida quotidiana amb el model dels mons presentat per Cronin i
altres (2015). Aixi doncs, podem entendre que una persona cuidadora
ha hagut de constituir la seva vida quotidiana a partir de la seva tasca
de tenir cura del seu familiar. Tal com hem pogut veure en el model
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proposat per Pereira, fins que el dia que la persona de qui té cura mor i
llavors I'ha de trencar per crear-ne una de nova: la vida quotidiana com
a postcuidador. En aquesta incorporara noves rutines i en recuperara
d’anteriors, basant-se en les seves experiéncies i en el seu context social,
familiar i cultural, que seran els factors que condicionaran la seva nova
vida.

A mesura que la cuidadora desenvolupa les seves activitats i fun-
cions relacionades amb la tasca de tenir cura del seu familiar es confi-
gura una identitat propia com a cuidadora familiar. La identitat, segons
I'antropologia social, és la reconeixenca del que una persona és, per a
ella mateixa també és el conjunt de trets propis d’un individu o d’una
collectivitat que els caracteritzen enfront dels altres; la consciéncia que
una persona ha de ser ella mateixa i que és diferent de la dels altres. La
identitat implica i pressuposa la preséncia de I'altre i I'establiment d’un
vincle relacional de confrontacié que permeti determinar les diferénci-
es entre un mateix i aquest altre. La identitat de cuidador familiar esta
configurada per elements quotidians relacionats amb 1'organitzacié del
temps i la distribuci6 de les tasques implicites en la tasca de tenir cura.
També la configuren els sentiments, les responsabilitats i el vincle que
s’estableix amb la persona cuidada. Aixi doncs, amb el pas del temps
el cuidador ha hagut de trencar amb la seva anterior identitat i ha con-
figurat el que sera la seva nova identitat durant molts anys. Aquesta
identitat configura el rol familiar, les relacions socials i la concepcié de
I'entorn de la cuidadora familiar.

En la transicié de la tasca de postcuidar aquesta identitat es tren-
ca i la persona manifesta un buit existencial a causa d’aquesta manca
d’identitat, cosa que fara que configuri una nova identitat partint del
record i de les experiéncies de la seva vida com a cuidador. En aquesta
transicié ha d’ocupar el temps, ha d’establir noves relacions, nous vin-
cles, establir noves rutines quotidianes molt diferents a les de la seva
vida com a cuidadora, per tal de dotar de sentit la seva vida.
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Idees clau sobre la vida quotidiana i construccié de la identitat

Els conceptes de vida quotidina iidentitat sén estudiats des
de diferents disciplines com ara la sociologia, psicologia i
antropologia.

Cada persona és diferent a l'altra i la manera com ho viu
condiciona la seva vida quotidiana.

Influeix en la construccié de la vida quotidiana el context
social, cultural, familiar i la raé de génere.

La identitat és la reconeixenca del que una persona és,
per a ella mateixa també és el conjunt de trets propis d'un
individu o d’una col-lectivitat que els caracteritzen enfront
dels altres; la consciéncia que una persona ha de ser ella
mateixa i diferent de les altres.

La identitat de cuidador familiar esta configurada per ele-
ments quotidians relacionats amb 1’organitzacié del temps.
En la distribucié de les tasques implicites en la tasca de tenir
cura i en la transicié de la tasca de postcuidar la identitat es
trenca i la persona ha de reconstruir-ne una de nova.
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1.4 Marc teodric d’Infermeria

Es necessari recordar la definici6 d’infermeria per poder dotar de
sentit el marc teoric. Aixi doncs, el Consell Internacional d’Infermeres*
defineix la professi6 d’infermeria com:

La infermeria abasta les cures, autdnomes i en col-laboracié, que es
presten a les persones de totes les edats, families, grups i comunitats,
malalts o sans, en tots els contextos, i inclou la promoci6 de la salut, la
prevenci6 de la malaltia, i les cures dels malalts, discapacitats, i perso-
nes moribundes. Funcions essencials de la infermeria sén la defensa, el
foment d’un entorn segur, la investigaci6, la participaci6 en la politica
de salut i en la gesti6 dels pacients i els sistemes de salut, i la formacio.

Per a Alberdi Castell (1992), la infermeria és la professié que centra
el seu interes a tenir cura de les persones:

La infermeria és la professié que té com a eix del seu treball la satis-
facci6 de les necessitats de I'individu que sén indispensables per a la
vida, o sigui, la prestacié de cures infermeres. Ser infermer o infermera
conforma una manera determinada de veure el mon, la societat i, de manera
tinica, molts dels aspectes del procés salut-malaltia dels nostres ciutadans. (Al-
berdi Castell, 1992)

Z

La disciplina infermera comparteix el seu objecte d’estudi, 1'és-
ser huma, amb les ciéncies de la salut i de la vida, les psicosocials i les
antropologiques. Els fendmens humans, per la seva naturalesa multidi-
mensional, necessiten d’un tractament holistic des de diferents ambits
disciplinaris. La conjuminaci6 de les aportacions teoriques de diverses
disciplines esdevé cabdal, ja que totes aquestes aporten perspectives di-
ferents al mateix fenomen i permetran fonamentar bases de coneixement
que sustentaran aportacions especifiques en les diferents disciplines.

Molts dels models tedrics desenvolupats per infermeres s"han fona-
mentat en altres camps disciplinaris i han traslladat els seus principis al
context especific de la infermeria. La utilitzacié d’aquestes teories confi-
guren i donen suport referencial teoric a la investigaci6 infermera, perd
es transformen i la converteixen en propia quan s’apliquen de manera
especifica i solucionen problemes de la propia practica professional.

Els models de referencia han d’ajustar-se a I'ambit d’estudi del fe-
nomen que centra la recerca i han d’estar emmarcats en una filosofia de
cuidar humanista (Teixidor i Pont, 2004). Aixi doncs, una vegada rea-
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litzada la revisi6 dels models i teories d’infermeria creiem que la teoria
en que es pot emmarcar el nostre estudi és la teoria de les transicions
d’Afaf Ibrahim Meleis (TMM). La TTM ha estat considerada com una
teoria de mig rang. Aquestes teories tenen un abast més limitat i menys
abstracci6 que les grans teories, pero el fet que estudien aspectes especi-
fics de la infermeria, faciliten la seva aplicaci6 en la practica professional
(Duran de Villalobos, 2002).

El terme transicio, que deriva del llati transitio, és definit com I'accié
de passar més o menys rapidament d"un estat a un altre, d'un assumpte,
idea, etc., a un altre. Des de la TTM, aquest concepte es concreta com el
pas d'una etapa, condici6 o estat de la vida, a un altre. Es precisa que és
un concepte que inclou multiples elements i que fa referéncia a procés,
que suggereix fases, seqiiéncia i fluctuacio.

La transicid, que s’inicia a partir d’un esdeveniment, pot tenir una
durada indeterminada, que abraca des que es produeix o s’anticipa 1'es-
deveniment, fins que la persona reestructura de nou la seva vida. El
procés representa, sovint, una percepcié de desequilibri que necessita
trobar una manera de viure diferent. Les transicions poden tenir una
multiplicitat de desencadenants: canvis en el propi cicle vital, perdu-
es d’éssers estimats, alteracions o canvis en el procés de salut-malaltia
(hospitalitzaci6, cirurgia, diagnostics que impliquen variacions impor-
tants en els processos vitals, adaptacié a una malaltia cronica, etc.), can-
vis de rol, jubilaci6, immigracid, canvis en les xarxes socials, canvis en
I'entorn, canvis en els quals un espera de si mateix o dels altres, o qual-
sevol situacié que requereixi un procés d’adaptacié a una nova manera
de viure, ja sigui temporal o permanent, desitjada o no desitjada, o for-
tuita o no fortuita.

1.4.1 La teoria de les transicions de Meleis i els postcuidadors familiars

La teoria de les transicions de Meleis (TTM) és ttil per explicar transici-
ons de salut-malaltia, com el procés de recuperacio, alta hospitalaria, i
també podria utilitzar-se a la practica d'infermeria en diversos grups de
persones com ara poblacions geriatriques, cuidadors familiars, pacients
amb Alzheimer, entre d’altres. Meleis utilitza els conceptes persona-sa-
lut i entorn, i els combina amb els de transicid, interaccié i terapeutica
infermera, conceptes tan essencials com els anteriors en el nucli d'una
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teoria d’infermeria. En la seva teoria es fa referéncia a les continuitats i
a les discontinuitats dels processos vitals dels éssers humans, als inter-
canvis de la persona amb el seu entorn i a les interaccions que efectuen
les infermeres amb les persones en situacié de transicié. Els conceptes o
fendomens vinculats a les transicions mostren, en general, una diversitat
de situacions que necessiten de les intervencions infermeres. Meleis, en
la década dels anys vuitanta, va manifestar la necessitat que les inferme-
res generessin coneixements fonamentats en la practica de la infermeria
associats amb el seu quefer quotidia-

Com s’ha esmentat anteriorment, els cuidadors estan immersos
en una transicié continua. Han de fer front al fet de convertir-se en
cuidadors, als canvis que la situacié que la persona de qui tenen cura
pugui patir, com ara empitjorament, canvis de comportament, hospi-
talitzacions, entre d’altres. Una vegada l'etapa de cuidador finalitza,
els postcuidadors es veuen immersos en una transicié cap a una nova
vida que comporta redefinir tots els aspectes que s’han detallat anteri-
orment.

La vivencia d’aquestes experiéncies provoca un afrontament i una
adaptacié, amb les repercussions biopsicosocials que comporti. Els es-
deveniments esmentats poden ser previsibles o imprevisibles i pot ha-
ver-hi més d’una transici6 a la vegada, ja que al llarg del cicle vital les
persones en pateixen nombroses. Tot i que alguns esdeveniments sén
imprevisibles, és important poder prevenir o alleujar els efectes dels
quals es poden anticipar.

Aixi doncs, les infermeres han de ser I'element de suport dels
postcuidadors, que estan immersos en el procés d’una transici6. Han
d’assistir i donar suport als canvis i demandes que les transicions gene-
ren a la vida diaria de les families. Les principals caracteristiques de la
teoria de les transicions son:

— Tipus i patrons de les transicions: Els tipus inclouen desenvo-
lupament de salut i malaltia, situacional i organitzatiu. La transicié del
desenvolupament inclou el naixement, ’adolescencia, la menopausa, la
vellesa i la mort. Les transicions de salut inclouen el procés de recupera-
ci6, I'alta hospitalaria i el diagnostic de la malaltia cronica, mentre que
les transicions organitzatives es refereixen als canvis en les condicions
de I'entorn que afecten les vides dels clients i dels treballadors. Meleis
postula que moltes persones pateixen multiples transicions al mateix
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temps, enlloc de presentar-ne una, que no pot distingir-se facilment dels
contextos de les seves vides diaries.

— Propietats de I'experiéncia de la transici6

Aquestes propietats es componen per:

a) Conscieéncia. Es defineix com a percepci6, coneixement i reco-
neixement de I'experiencia de la transicio, i el nivell de cons-
ciencia es reflecteix en el grau de coherencia entre el qual es
coneix sobre els processos i les respostes, i el que constitu-
eix un grup previst de respostes i percepcions d’'individus
sotmesos a transicions similars. Chick i Meleis (1986) van
plantejar que una absencia de consciéncia del canvi podria
significar que un individu pot no haver iniciat I'experiencia
de la transicio.

b) Compromis. Es refereix al grau d'implicacioé de la persona en
el procés inherent a la transicio. Es considera que el nivell de
consciencia influeix en el nivell de compromis perque aquest
no és possible sense la consciencia. Meleis i altres van propo-
sar que el nivell de compromis d'una persona que és cons-
cient de canvis fisics, emocionals, socials o de 1’entorn seria
diferent d’una altra que no és conscient d’aquests canvis.

c) Canvis i diferéncies. Se suposa que els canvis en identitats,
rols relacionals, habilitats i patrons de conducta donen un
sentit de moviment o direccié als processos interns i tam-
bé externs. En les investigacions es va afirmar que totes les
transicions comporten un canvi, perd que no tots els canvis
es relacionen amb la transicié. Per entendre bé un procés de
transicié és necessari descobrir els efectes i significats dels
canvis implicats i les seves dimensions. Meleis creia que la
confrontaci6 de les diferéencies podria exemplificar-se amb
expectatives no complides o divergents, sentir-se diferent, i
suggeria que podria ser ttil per a les infermeres considerar
el nivell de comoditat i domini del client per abordar els can-
vis i les diferéncies.

d) Temps. Segons Bridges (1991), en la teoria de les transicions
es defineix com un temps amb un punt de partida identifica-
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ble, que va des dels primers signes d’anticipacio, percepcié
o demostracié de canvi, passa per un periode d’inestabilitat,
confusid i estrés, i arriba a un final amb un nou inici o perio-
de d’estabilitat. Segons Meleis, pot ser dificil posar limits al
temps de certes experiencies de transicid.

e) Punts critics i esdeveniments. Es defineixen com a marcadors,
com ara néixer, morir o diagnosticar una malaltia. Aquests
punts solen associar-se a una consciéncia més elevada de
canvis o diferencies o a un compromis més afectiu.

— Condicions de les transicions: Sén les circumstancies o deter-
minants personals o de I'entorn (socials i comunitaries) que faciliten o
dificulten que l'assoliment de la transici6 sigui saludable. Influencien
en el fet de com la persona es mou cap a una transicié i també faciliten
o dificulten la seva evolucié6 perque aquesta esdevingui saludable.
Les condicions personals inclouen significats, nivell de coneixement i
preparaci6, creences culturals i actituds, i estatus socioeconomics.

* Els significats individuals, que s’atribueixen o atorguen tant
als esdeveniments que desencadenen les transicions com al
propi procés d’aquestes, poden interferir de manera positiva
o negativa en el fet que les transicions siguin o no saludables.

e El coneixement sobre que pot esperar de la transici6, quines
estrategies I'ajudaran a gestionar millor el procés, i la prepa-
racio i l'anticipaci6é a aquesta, sén condicionants facilitadors
de la transicié. La manca de preparacié dificultara, en canvi,
la transici6.

e Les creences culturals i les actituds, aixi com 1’estatus socio-
economic també repercuteixen en I'experiencia de la transicio
i en s6n determinants.

* Les condicions de I'entorn en que es produeixen les transici-
ons, tant socials com comunitaries, com per exemple el suport
de la familia, companys, etc., els estereotips o els significats
socials atorgats a la transici6, o els recursos comunitaris, entre
d’altres, sén determinants que també influiran en I'experiéncia
de la transici6é. Sén circumstancies que també incidiran en que
aquesta sigui o no saludable.
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— Patrons de resposta: Aquests es conceptualitzen com a indica-
dors de procés i de resultats, i es caracteritzen per les respostes saluda-
bles. Els indicadors de procés mouen els clients en direccié de la salut o
cap a la vulnerabilitat, i permeten una valoraci6 i una intervencié precog
de les infermeres per facilitar els resultats saludables, mentre que els in-
dicadors dels resultats es poden utilitzar per comprovar si una transicié
és saludable o no. Entre aquests destaquen: sentir-se connectat, les inte-
raccions, estar situat, i el desenvolupament de confianca i afrontament.

— Terapeutica d’'infermeria: Schumacher i Meleis van conceptu-
alitzar la terapeutica d’infermeria en tres mesures. En primer lloc, van
proposar valorar cada condici6 de la transici6 per crear un perfil indi-
vidual de la preparaci6 del client. En segon lloc, la preparacié per a la
transicié inclou educar com a principal modalitat per crear condicions
optimes en la preparacié per a la transicié. I, finalment, es va proposar
la suplementacié del rol com una terapeutica d’infermeria.

Patrons de resposta
Indicadors de procés:
Sentir-seconnectat
Interaccions
Estar situat
Desenvolupar confiangai
Creencesiactituds culturals - afrontament
Estat socioeconamic
Preparacio coneiement

o Condicions deles transicions:
Naturalessa de latransicio

Tipus:
Desenvolupament
Situacional

Salut/makitia

Indicadors de resultat:
Domini
|dentitats integradores fluides

éutica i

GRAFIC 5. Esquema de la teoria de les transicions segons Raile i Marriner
(2011). Traduit al catala per 'autor.

70



Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

1.4.2 Teoria de les transicions aplicada als cuidadors familiars i als postcuida-
dors familiars

Com s’ha descrit anteriorment, esdevenir cuidador vol dir fer front a
la transici6 de passar d"un projecte de vida concebut a un altre de to-
talment diferent. Aquesta és la primera transici6 que experimenta una
persona cuidadora. Ara bé, durant tot el procés que duri la tasca de cui-
dar, el cuidador familiar haura de fer front a diferents transicions com
en el cas que la persona de qui té cura sigui hospitalitzada. També viura
diferents transicions degudes a I'evolucié de la dependéncia de la per-
sona cuidada i, finalment, haura de fer una dltima transicié per sortir
del moén de cuidador i esdevenir postcuidador.

En estudis previs a aquesta recerca (Mora-Lopez i Ferré-Grau,
2013) (Mora-Lopez et alii, 2016), vam estudiar els condicionants de
la transici6 domicili-ingrés a 1'hospital dels cuidadors familiars, dels
quals en detallem un petit resum dels resultats que es poden aplicar a la
transicié d’esdevenir postcuidador. La primera mesura de la terapéeutica
d’infermeria de la teoria de les transicions proposa valorar cada con-
dici6 de la transicié per crear un perfil individual de la preparacié del
client i aixi permetre als investigadors identificar diferents patrons de
I"experiencia de la transicié. Per poder obtenir aquest coneixement, una
vegada es van analitzar les entrevistes es va crear el grafic segiient per
poder entendre com actuen les condicions de la transicié del cuidador
principal en el mén hospitalari.
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Condicions de la transicit del cuidador

familiar a I'hospital:
Facilitadors/inhibidors

Personals

Significat
v e g Ly matalia
de kb tasca de

Crasnces | sctituds cultursls

Estat socioeconoemic

Preparacisiconsivement

Comunitat

!

Terapéutica d'infermeria

GRAFIC 6. Condicions de la transicié dels cuidadors familiars a I'hospital. Font:
Elaboraci6 propia.

En aquest estudi sobre cuidadors es va constatar que les condici-
ons de la transici6 poden facilitar o inhibir al cuidador familiar desenvo-
lupar una transicié saludable, amb 1'adaptacié a la situaci6 i la reorde-
naci6 dels seus rols. Cal destacar que les condicions de les transicions no
segueixen un model lineal, siné que sén circulars; és a dir, poden influir
les unes sobre les altres, tal com s’observa en el grafic.

El paper de la infermera és valorar I'individu i detectar quines sén
les seves condicions per poder acompanyar i educar el cuidador famili-
ar, per crear condicions Optimes en la preparacié per a la transici6.

Ebere i Bronwynne (2012) van publicar un article d’opinié sobre
el caos i la incertesa en la transicié de la tasca de cuidar, en que per tal
de comprendre aquest fenomen, van revisar els articles publicats sobre
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postcuidadors i van adaptar alguns dels resultats a la teoria de les trans-
icions de Meleis. Tot i que van concloure que la recerca realitzada en el
tema era escassa van poder identificar aspectes positius com ara: I'ac-
ceptaci6 personal, el sentiment d’alliberament de la culpa i la sensacié
que van fer tot el possible per poder oferir la millor cura al seu familiar.
Altres aspectes positius a destacar van ser el creixement personal i I'in-
crement de confianga en ells mateixos, i també van manifestar un aug-
ment de la cohesié dels cercles familiars. Entre els aspectes negatius de
la TPC destaquen el record d’escenes de patiment fisic i psicologic, i la
visi6 del domicili com el lloc de la mort de la persona cuidada.

Un dels aspectes facilitadors de la transicié més importants que
van identificar va ser el suport social que van rebre, aquest fa referencia
al suport rebut per part de la familia i de les amistats, aixi com el facilitat
pels professionals sanitaris. Aixi, destaquen que les infermeres poden
ajudar els PC a accedir al suport formal i molts dels postcuidadors van
referir que un periode de suport formal els hagués ajudat en la seva
transicio.

La reflexi6 d’Ebere i Bronwynne (2012), pel que fa al tema dels
postcuidadors, va ser que, tot i les troballes en la seva revisi6, encara hi
havia molt poca informacié sobre la TPC i que, per tant, faltaven eviden-
cies cientifiques per tal d'identificar estrategies per ajudar els postcuida-
dors familiars a reorganitzar la seva vida, recuperar el contacte amb la
familia i els amics, i a crear una nova identitat diferent a la identitat que
la persona havia construit com a cuidador familiar.

73



Gerard Mora Lopez

Idees clau sobre la teoria de les transicions de Meleis

e La transici6, que s’inicia a partir d’un esdeveniment, pot te-
nir una durada indeterminada, que abraga des que es pro-
dueix o s’anticipa 'esdeveniment, fins que la persona rees-
tructura de nou la seva vida.

e Lateoria de les transicions de Meleis (TTM) és ttil per expli-
car transicions de salut-malaltia, com el procés de recupera-
cié, alta hospitalaria, i també podria utilitzar-se a la practica
d’infermeria en diversos grups de persones com ara: pobla-
cions geriatriques, cuidadors familiars, pacients amb Alzhe-
imer, entre d’altres.

e Els postcuidadors es veuen immersos en una transicié cap a
una nova vida que comporta redefinir la seva vida quotidi-
ana i la seva identitat.

e Un dels aspectes facilitadors de la transicié és el suport
social rebut, de les amistats, aixi com el facilitat pels pro-
fessionals sanitaris. Les infermeres poden ajudar els PC en
aquesta transici6 (Ebere i Bronwynne, 2012) i la teoria de les
transicions és util com a referent.
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2.1 Tipus d’investigacié i metodologia
2.1.1 Orientacié epistemologica

La investigaci6 cerca descobrir o coneixer alguna cosa, indagant i exa-
minant atentament les causes d"un fenomen. Stenhouse (2004) conside-
ra la recerca com una indagaci6 sistematica i autocritica que es basa en
la curiositat, 'afany i el desig de comprendre. Apropar-se a la compren-
si6 de la realitat, en 1'area de la salut i des d’una perspectiva holistica,
significa fer una reflexi6 sobre la practica, descriure els fenomens en els
quals es desenvolupen els esdeveniments, i aprofundir en els seus mo-
tius, cercant els significats i cercant el sentit (Costa, Pallarés i Consola,
2002). La investigacié comporta una certa manera de situar-se davant la
realitat i d'interrogar-s'hi. La teoria domina i orienta el treball de recerca
en les diferents fases. El marc de referéencia teoric permet que qualsevol
proposicié pugui ser sotmesa a verificacié. La teoria ens permet ajustar
les eines metodologiques a un problema concret i interpretar-ne els re-
sultats.

El coneixement que genera la recerca provoca canvis; és a dir, re-
percuteix tant en la practica com en 'educacié i també en les politiques
sanitaries. La recerca és fonamental per desenvolupar i augmentar el co-
neixement que es pot aplicar per millorar la practica assistencial i també
permet generar coneixement.

Resulta adequat postular la necessitat que la practica de la infer-
meria es fonamenti en dades cientifiques i no en el costum, la tradicio,
la rutina i les experiéncies. S6n molts que consideren la recerca com un
fet crucial per a la prestacié de cures efectives i per al desenvolupament
d’una professi¢ autonoma. L'objecte d’estudi de les infermeres és i ha de
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ser la persona, en totes les seves dimensions, mitjancant I'aplicaci6 sis-
tematica del métode cientific, que ens permetra respondre una pregunta
de manera concloent.

La infermeria es converteix en ciéncia en el moment que assumeix
que la manera d’adquirir coneixements és a través del metode cientific.
Aixo comporta crear conceptes propis del nostre ambit de treball que
ens serviran d’eines per construir teories infermeres, que permetin or-
denar els coneixements i comunicar-los. Aixi doncs, la recerca infermera
influira en el reconeixement del professionalisme, la responsabilitat i la
rellevancia social de la disciplina. Els camps de recerca en infermeria es-
tan determinats pel metaparadigma d’infermeria: persona, entorn, salut
i cura (Lleixa-Fortufio i Montesd-Curto, 2015).

2.1.2 Metodologia qualitativa

El terme metodologia designa la manera com s’enfoquen i es resolen els
problemes. En les ciéncies socials aquest terme s’ha aplicat a la manera
de realitzar la investigaci6, i la metodologia qualitativa (MQ) és una ac-
tivitat sistematica orientada a la comprensié en profunditat de fenomens
educatius i socials, a la transformacié de practiques i escenaris socioedu-
catius, a la presa de decisions i al desenvolupament d"un cos organitzat
de coneixements (Taylor i Bodgan, 1996). En seleccionar la metodologia
de recerca, s’ha pres com a punt de partenga la naturalesa del proble-
ma d’investigacio, perque metodologia i problema mantenen en el marc
d’una investigaci6é una dependéncia mutua (Arnal, del Rincén, Latorre
i Sans,1995). La metodologia s’ha d’adequar al problema d’investigacié
que es vol abordar i, en aquest cas, com l'interes d’aquesta recerca rau
a coneixer les experiencies, percepcions i necessitats sentides durant el
procés de transici6 dels cuidadors quan esdevenen postcuidadors en el
nostre ambit social i cultural, decidim efectuar una recerca de caracter
qualitatiu, ja que els mitjans que proporciona s’adeqiien a I'objectiu que
es pretén assolir.

El procés d’emmalaltir, la gesti6 de la salut, I'autocura, els itinera-
ris terapeutics i I'atencié a la mort, entre d’altres, varien en funcié dels
sistemes culturals en els quals es produeixen. Aixo fa que certs proces-
sos només es puguin entendre i descriure en tota la seva complexitat

2

des d’'una mirada proxima, émica, que proporciona 1'ts de técniques
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qualitatives, pero també distant, etica, que posa de manifest la cara no
visible de la realitat i que sovint inclou relacions de poder, desigualtats
socials, de genere i de classe, generalment ocultes i que només es poden
copsar amb la profunditat de la recerca qualitativa.

Taylor i Bogan (1996) parlen del caracter inductiu, holistic i huma-
nista de la metodologia qualitativa; aix0 ens apropa a una determinada
manera de fer investigacié qualitativa, en la qual el cami de construccié
del coneixement té un paper central en la manera com construim el nos-
tre objecte d’estudi, posicionant teoria/metode i técnica al servei de la
recerca.

La metodologia qualitativa tracta de trobar I'estructura de les rela-
cions que fan comprensible el sentit de les representacions socials en el
llenguatge dels subjectes que conformen la societat, perque els signifi-
cats i les interpretacions que una persona déna a una situacié es basen
en valors, interessos i proposits, de manera que la realitat depén dels
individus (Zabalegui, 2002).

Aquesta informaci6 és particularment important per a la recerca
infermera, en que el principal enfocament de la investigacié sén les ex-
periencies subjectives de la persona, les quals no poden ser interpreta-
des en la seva totalitat des de la perspectiva quantitativa predominant.

Hurley (1999) afirma que les técniques qualitatives sén un element
essencial del procés per donar sentit a qiiestions d’estudis emergents o
altament complexos, sobretot quan hi ha una gran carrega de signifi-
cats, estereotips i prejudicis associats al fenomen en estudi. Per a aquest
autor, la metodologia qualitativa ajuda a estudiar i a explicar els fac-
tors economics, socials, culturals i politics que influeixen en el procés
de salut-malaltia. La investigacié qualitativa és rellevant per estudiar
I'experiéncia de salut d'individus i comunitats des de la perspectiva de
qui viu el fenomen. Quan la mirada de l'investigador es dirigeix a pro-
blemes de salut des de les dimensions social i cultural, les formes esta-
distiques, per si mateixes, no responen a les preguntes d’investigacio.
Per a Amezcua i Galvez (2002):

Sembla una constant que els investigadors en salut han arribat a les
analisis qualitatives cercant coneixer les dimensions complexes de les
quals els registres clinics habituals aporten informacié escassa o nul-la.
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La perspectiva qualitativa, pel fet que orienta la mirada cap a la
interpretaci6 dels significats i a les experiéncies viscudes pels individus
i grups és inherent a les ciencies de la salut. Forma part consubstancial
d’aquestes i és un element constitutiu també de la professié infermera
(Conde Gutiérrez, 2002).

Es una metodologia que s'interessa per I'estudi dels significats i de
les intencions de les accions humanes des de la perspectiva dels matei-
x0s agents socials. L'investigador segueix un procés holistic, inductiu i
idiografic, ja que no fragmenta la realitat ni la secciona en variables; in-
tenta comprendre i interpretar la singularitat dels fenomens que estudia
i no intenta explicar lleis generals que li permetin fer una comprensié
global dels fendomens en estudi. Tracta de crear un clima social adient
que propicii que les persones puguin respondre segons les seves experi-
éncies i vivencies, tenint en compte el context en que es produeixen i la
idiosincrasia dels fenomens (Arnal, 1997).

Per acabar, concretant el que defineix la investigacié qualitativa es
presenta la relaci6 de les caracteristiques més importants (Penalva i Ma-
teo, 2006):

* El seu objectiu és la captaci6 i la reconstruccié de significat.

* Elllenguatge és conceptual i metaforic.

* La forma de captar la informaci6 és flexible al llarg de tot el

procés.

* La seva orientaci6 és holistica, concreta i ideografica.

Un cop vistos els objectius plantejats en aquesta recerca, i com ja
hem assenyalat en aquest apartat, s’ha optat per la metodologia qualita-
tiva. Creiem fonamental coneixer, a partir de la seva propia veu, I'expe-
riencia viscuda pels postcuidadors. Aquesta opcié ens permet accedir a
una comprensié més gran de la significacio i sentit del procés de recons-
trucci6 de la vida quotidiana dels postcuidadors familiars.

2.1.3 Una aproximacio a la teoria fonamentada

Per tal de comprendre el fenomen d’estudi com és la reconstruccié de la
vida quotidiana dels postcuidadors familiars, he decidit utilitzar la teoria
fonamentada (TF) o grouded theory. La TF té com a objectiu comprendre
la realitat a partir de la percepcié o significat que cert context o objecte
té per a la persona, generant coneixements, augmentant la comprensio
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i proporcionant un guia significatiu per a I'accié. Consisteix en metodo-
logia d’'investigacié qualitativa que extreu de les experiéncies viscudes
pels actors socials aspectes significatius, i possibilita aixi connectar cons-
tructes teorics, potenciant I'expansié del coneixement en infermeria i
d’altres arees com psicologia o sociologia.

Les seves arrels vénen de I'interaccionisme simbolic i comprenen la
realitat a partir del coneixement de la percepcié o del significat que cert
entorn o objecte té per a la persona. Aquest abordatge concep la societat
com una entitat composta d’individus i de grups en interaccié (amb un
mateix i amb altres), tenint com a base compartir sentits o significats
sota la forma de comprensi6 i expectatives comunes. L'interaccionisme
simbolic ha estat utilitzat com un abordatge relativament diferent per a
I'estudi de la vida i de l'accié6 humana en grup, tenint el seu origen en
sociolegs classics nord-americans com John Dewey, Charles Horton Co-
oley, W. I. Thomas i, principalment, George Mead. Pero van ser Glaser i
Strauss els qui van desenvolupar la TF, als anys seixanta, ells sén els qui
tenien amplis coneixements de metodologia qualitativa i de la influen-
cia de l'interaccionisme simbolic i del pragmatisme. Aixi doncs, va ser
de la uni6 de particularitats d’investigadors que es va originar la TF, la
sistematitzacio técnica d’aquesta i els seus procediments d’analisi capa-
citen l'investigador a desenvolupar teories socioldgiques sobre el mén
de la vida dels individus, un cop que arriba significaci6, compatibilitat
entre teoria i observacio, capacitat de generalitzaci6 i reproductibilitat,
precisio, rigor i verificacié (Dantas, Carvalho, Luzia, Soares de Lima i
Stipp, 2009).

Alguns principis basics de la TF sén els segtients:

e Larevisi6 de literatura no és el primer pas del procés d’inves-

tigacio, per contra, és la teoria que emergeix de la recol-leccié
i analisi de les dades que porta l'investigador a obtenir més
dades també en la literatura. Aquest aspecte esta en contro-
versia per diferents autors (Charmaz, 2009), que defensen que
es pot realitzar una recerca en la literatura per aproximar-se al
fenomen d’estudi.

* Les hipotesis no sén creades abans que 'investigador comenci

la recol-leccié de les dades, siné que es refereixen a relacions
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conceptuals, entre categories que van sent formulades en el

procés de recol-leccié i analisi de les dades.

* En lloc de seguir passos lineals, l'investigador examina les
dades tot just les obté i comenca la seva codificacid, catego-
ritzaci6, conceptualitzaci6 i escriu les seves primeres dades al
comencament de I'estudi.

* El metode és circular, cosa que permet a I'investigador canviar
el focus d’atenci6 i buscar una altra direcci6, revelada per les
noves dades que van entrant en escena (de Avila Soares et alii,
2015). Seguint els principis de la TF, el procés de recol-leccié de
dades ha estat el segtient:

a) Recol-lecci6 de dades empiriques. Es el primer pas d’apli-
caci6 del metode, utilitzant técniques apropiades a 1’acosta-
ment dels informants. Juntament amb aquesta recol-leccié es
van comengar les transcripcions de les entrevistes.

b) Codificacié. Es un procediment a través del qual les dades
recol-lectades sén reordenades, relacionades i conceptualit-
zades. Aixi doncs, tot procés analitic que en aquest moment
comenga té per objectius: construir la teoria, donar al procés
cientific el rigor metodologic necessari, auxiliar 'investi-
gador a detectar els matisos, desenvolupar el fonament, la
densitat, la sensibilitat i la integracié necessaria perque es
generi una teoria. Les fases de la codificacié han estat les
segtients.

a) Codificaci6 de les dades. Consisteix a llegir linia a linia
totes les dades, descompondre i segmentar el text (pot ser
una paraula, una frase, un paragraf ), i identificar un codi
(unitat minima de significat) per a cadascun dels frag-
ments. Aquests codis estan en relacié amb la pregunta
d’investigacio, els objectius especifics, la teoria, el para-
digma sota el qual s’esta estudiant el fenomen i el con-
tingut que ofereixen els participants (termes autoctons o
culturals).

b) Categoritzacié. Fase en que I'investigador passa a compa-
rar els codis per semblanca i diferencies, i a agrupar-los
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en categories, que sorgeixen com a resultats dels codis
que van presentar un significat consensual. Consisteix
en la reagrupacié de codis per atorgar-los un enunciat o
etiqueta que representa un nivell més ampli de significat
o un nivell més elevat d’abstraccié. Aquesta reagrupacio6
de codis es denomina subcategoria. Una vegada elabora-
da, es procedeix a 'elaboraci6 de les categories, fet que
consisteix en la reagrupacié de les subcategories en un
nivell més ampli d’abstraccié. En definitiva, els codis, les
subcategories i les categories proporcionen la vertebracié
del discurs. A partir de les categories sorgeixen els temes
centrals de I'estudi (al voltant de tres o quatre temes) (Ca-
sad6 Marin i Delgado Hito, 2015).

Idees clau sobre metodologia qualitativa i la teoria fonamen-

tada

La metodologia qualitativa és una activitat sistematica
orientada a la comprensié en profunditat de fenomens so-
cials.

La perspectiva qualitativa orienta la mirada cap a la inter-
pretacio dels significats i a les experiéncies viscudes pels in-
dividus i grups, és inherent a les ciencies de la salut.

La TF té com a objectiu comprendre la realitat a partir de la
percepcid o significat que cert context o objecte té per a la
persona, generant coneixements, augmentant la comprensi6
i proporcionant un guia significatiu per a 'accié.

Els procediments d’analisi de la TF capaciten l'investiga-
dor a desenvolupar teories sociologiques sobre el mén de la
vida dels individus, un cop que arriba significaci6, compati-
bilitat entre teoria i observacio, capacitat de generalitzaci6 i
reproductibilitat, precisi6, rigor i verificaci6.
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2.2 Treball de camp

El disseny del treball de camp implica definir els perfils i la selecci6 dels
informants, establir els mecanismes de contacte, preparar el protocol i
planificar els aspectes logistics abans d"abordar-lo. Suposa també vetllar
pels aspectes relatius al desenvolupament de les entrevistes en profun-
ditat i per a la transcripcié posterior del seu contingut. Tots aquests as-
pectes del treball de camp es quedaran reflectits en aquest apartat.

2.2.1 Ambit de lestudi

S’ha delimitat I'estudi a Catalunya i, en concret, es circumscriu a les ciu-
tats de Tortosa i als seus nuclis rurals propers, Tarragona, Reus, Valls i
Barcelona, atés que el major nombre d’entitats i associacions de les quals
s’han obtingut els informants provenen d’aquestes localitats.

2.2.2 Mostra i criteris de seleccio

La mostra s’ha escollit a partir dels criteris d’inclusié segtients:
* Ser major d’edat.
* Haver donat el consentiment informat per participar en 1'es-
tudi.
* Haver sigut cuidador familiar durant almenys dos anys.
* Fer dos anys, com a minim, que hagi deixat de ser cuidador.

Cal destacar que l'altim criteri s’ha establert per poder captar les
experiencies de les diferents fases per les quals passen els postcuida-
dors, i per garantir que cap participant pogués sofrir en el moment de
I'entrevista.

Els criteris d’exclusi6 han estat:

* Patir alguna malaltia fisica o0 mental que impedeixi participar

en les entrevistes.

* Abandonament lliure del’estudi o voluntat de no participar-hi.

En la selecci6 de la mostra s’ha tingut també molt en compte el cri-

teri de la riquesa informativa, el de I'accessibilitat i el de la possibilitat.
S’ha vetllat per cercar informants que més s’hi ajustin i que ens puguin
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aportar una informacié més rica i precisa d’acord amb els objectius de
la investigacio.

Les persones informants s’han obtingut a partir de fonts propies,
de professionals experts, de professionals sanitaris que desenvolupen
I'activitat en centres d’atencié primaria de Tarragona i de les Terres de
I’Ebre, i a partir de diferents associacions de malalts i familiars.

Voldria destacar el gran paper que han tingut aquestes tltimes, ja
que la majoria d’informants han estat captades d’entitats. Per aixo es va
realitzar una cerca d’associacions a Catalunya i es va enviar un correu
electronic explicant I'estudi que s’estava portant a terme. Després de
mantenir una reunié amb cadascun dels responsables de les entitats que
van manifestar que volien participar-hi, es va poder accedir a les perso-
nes informants facilitades.

Un cop iniciat el procés, s’han cercat informants estratéegics pel
sistema anomenat bola de neu (Kornblit, 2007), en el qual a partir de vo-
luntaries escollides inicialment per participar-hi, se’ls ha demanat que
identifiquin altres informants amb caracteristiques similars a les seves.
Aquesta tecnica permet identificar casos d’interes, a partir de persones
que coneixen altres casos que poden aportar més riquesa a la informa-
ci6 i que poden representar un conjunt més gran de la informacié per
criteris d’inferéncia.

La mostra ha estat constituida per un total de catorze postcuida-
dors. Ha estat heterogenia quant a edat, temps de cuidar i patologies de
la persona cuidada. En la taula segiient es resumeixen les caracteristi-
ques dels informants:
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2.2.3 Entrevistes en profunditat

De les tecniques de recollida de dades més rellevants de la metodologia
qualitativa, en aquest estudi es va optar per les entrevistes en profundi-
tat. En la presa de decisions es va valorar la técnica (practica empirica)
que s’adaptava millor als objectius dissenyats i la que proporcionés un
escenari de comunicacié d’acord amb la produccié d’una narracié sobre
la intimitat, sobre les experiéncies viscudes i els sentiments dels postcui-
dadors familiars.

L'entrevista en profunditat és una modalitat d’entrevista no dirigi-
da que es caracteritza per la seva flexibilitat i pel seu interés per aprofun-
dir en diferents aspectes de I'experiéncia viscuda per la persona entrevis-
tada. Aquesta técnica empra tant la comunicacié verbal com la no verbal
(moviments facials, gestos, postura, rubor i to de veu, entre d’altres).

En l'entrevista en profunditat I'entrevistador genera una situacio
social que és literalment tinica, i que en sentit estricte recrea de manera
artificial una conversa en la qual s’aborden amb profunditat aspectes
com els sentiments, les experiencies i les expectatives de vida, entre d’al-
tres. L'artificialitat és molt important en aquesta situaci6, per aixo s’ha
de ser conscient que es crea amb un objectiu concret: la investigacio.

Es molt important que I'entrevistador aconsegueixi un clima de
familiaritat suficient i que durant l'entrevista s’aconsegueixin uns
minims de confianca. Aquest clima es coneix amb el nom de rapport,
aquest seria una atmosfera que permet que els subjectes s’obrin i mani-
festin les seves impressions sobre la seva propia realitat i la dels altres
d’una manera autentica i profunda.

Per a la recerca es va escollir aquesta tecnica per diversos motius: la
riquesa informativa, la indagacié no prevista, la flexibilitat, el baix cost,
I"accessibilitat a la informaci6 dificil d’observar, i la comoditat i intimitat
que ajuda a I'expressi6é d’emocions i sentiments (Valles, 2000).

Pel tipus de metodologia emprada en I'estudi, els resultats no es
podran extrapolar ni generalitzar, perque evidencien tan sols la realitat
d’un grup social, perd en haver arribat a la saturacié narrativa, es pot
afirmar que en altres grups de postcuidadors amb caracteristiques sem-
blants a les del nostre estudi, podriem trobar respostes molt similars a
les qiiestions formulades en les entrevistes en profunditat.
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PROCEDIMENT O PROTOCOL DE REALITZACIO D'ENTREVISTES

Per a la realitzaci6 de les entrevistes que configuren aquest treball es va
procedir de la manera segtient:

Una vegada se m’informava per part d’algun professional, entitat
o centre de la possibilitat d'un informant, contactava telefonicament o
per correu electronic amb la persona, per presentar-me, mostrar interes
pel seu cas, explicar-li la finalitat de 1'estudi, i concretar una data per
realitzar I'entrevista, segons la disponibilitat de I'informant.

Els llocs de realitzacié de les entrevistes van ser en alguns casos
els mateixos domicilis dels informants; a la ciutat de Tortosa es van
realitzar a una aula de treball facilitada per la universitat; a Tarragona, a
aules de treball de la URV o a la sala de reunions de I'Hospital Univer-
sitari Joan XXIII de Tarragona i a Barcelona, a una sala del Centre Civic
La Sedeta. Es va garantir que els llocs d’entrevista disposessin d"una
il-luminacio, temperatura, intimitat i audibilitat idonia per al transcurs
de les entrevistes.

Per a la realitzacio de les entrevistes es va elaborar un guié (annex
2) amb els aspectes a estudiar, que es va anar modificant en el decurs
de la recerca, per tal d’ampliar nous aspectes que van sorgir durant el
transcurs d’aquesta. La durada de les entrevistes va ser entre 45 minuts
i una hora i 15 minuts.

Les entrevistes van ser enregistrades amb una gravadora de veu
digital per tal de fer-ne, posteriorment, la transcripci6 i I’analisi.

En finalitzar les entrevistes, i donada la inquietud que em desper-
taven els testimonis, vaig decidir fer una reflexié per escrit de cada en-
trevista, que ha ajudat a comprendre el fenomen d’estudi.

Per tal de poder recollir el testimoni d’"una postcuidadora que no
podia accedir a l'entrevista per motius de distancia geografica, i que
volia col-laborar amb la recerca, una vegada analitzats els diferents me-
todes de recollida de dades es va acordar amb la informant que realitzés
una narracié a mode d’historia de vida,! seguint un guié que se li va
facilitar.

1 Segons Bernabé Sarabia (1985), la historia de vida és un metode d’investigaci6 qualitati-
va que consisteix basicament en la recollida i I'analisi de narracions realitzada per I'equip
investigador dels relats experiencials de les persones investigades. El que s’intenta és di-
buixar la vida d’una persona o grup de persones o d"un esdeveniment tal com ho recorden
les persones que ho van viure, com ara la Guerra Civil, o la pobresa i 'exclusi6 social. Es
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S’han realitzat entrevistes en profunditat fins arribar a la saturacié
narrativa, que indica que ja es disposen de tots els discursos necessaris
per interpretar el fenomen en estudi.

2.3 Coneixent els informants

En cada entrevista m'he endinsat en les vivencies i sentiments del
postcuidador que entrevistava, ja que a més de ser la pega clau de la
recerca amb el seu testimoni també m’han fet créixer com a investiga-
dor i com a persona. A continuaci6, presento les anotacions que vaig
realitzar en el meu diari de camp, a més d’'una reflexié personal feta
abans i després de realitzar les entrevistes, crec que a banda de fer un
reconeixement als postcuidadors participants en 1'estudi pot servir per
donar a coneixer, dins de I’anonimat, detalls que poden complementar
la interpretaci6 dels resultats.

Teresa (PC1): «Tinc soledat pero por no en tinc»

Avui comencen a caminar. Nervis, preguntes, qiiestions com saber es-
tar a l'altura. Ja havia contactat amb la senyora Teresa telefonicament i
vaig veure tota la seva disponibilitat i la seva voluntat de participar en
I'entrevista. Aixi que agafo el cotxe i em dirigeixo cap al poble on viu
la meva informant. De cami em pregunto si li faré mal amb les meves
preguntes, cosa que no vull, penso que el tema que toco és delicat i que
pot remoure sentiments i records que poden fer ferir els sentiments dels
participants. Em marco com a objectiu que a la minima que vegi un petit
gest de sofriment pararé I'entrevista. Tinc por. Arribo a la casa. Conec la
Teresa, una dona entranyable, i em déna les gracies per haver-hi anat.
Jo penso: «Gracies?» (després entenc el perqué). M’ensenya la casa, és
plena de records i fotografies del seu marit, i anem al menjador a fer
I'entrevista. El primer que fa es ensenyar-me un escrit del seu marit,
i s’emociona, a mi em posa els péls de punta. Comencem I’entrevista,
i durant aquesta puc percebre que encara el record del marit és molt

a dir, les transicions, positives o negatives, que es donen al llarg de la vida i que produei-
xen certs canvis en les pautes vitals d'una persona. I que , juntament amb altres variables
com la posicié socioecondmica i els contextos etnics i parentals, religiosos i socioculturals,
configuren aquest cicle vital.
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present. Una de les coses que em crida l'atenci6 és que per a Teresa tots
els dies s6n iguals menys els diumenges que és quan els fills, que en té
tres, van a dinar. Es passa la setmana esperant el diumenge. Em parla de
la veina i que cuida una fillola, i penso que la Teresa es deu sentir molt
sola. Crec que en el nucli rural on viu tot es fa més dificil, ja que hi ha
dies que no surt de casa. Potser aqui comprenc les gracies, el fet que avui
la visités ha fet trencar la seva rutina i per aixo em donava la gracies. En
finalitzar em diu que li ha anat molt bé parlar sobre aixo.

De tornada a Tortosa, al cotxe, trec les meves primeres conclusions
i coses que hauré d’incloure a les futures entrevistes: la soledat, les vi-
vencies que implica cuidar d'una persona i el suport de les veines dels
pobles. Torno a casa amb optimisme i amb la sensacié que he conegut

una gran dona amb ganes que sigui diumenge per pal-liar la seva sole-
dat.

Carme (PC2): «En ser la gent de sempre, vivim com a familiars»

Em dirigeixo cap a casa de la Carme, ja que hem acordat realitzar alla
I'entrevista. M’obre la porta i veig una dona plena de forga i vitalitat.
Em presento i parlem sobre la seva salut i el seu marit. Viu amb el seu
fill i ella em diu que és un gran suport. A més viu a un barri on tothom
és amic i tothom viu a casa de 'altre, és a dir, el suport veinal és forca
important. Comencem 1’entrevista, ella va ser cuidadora del seu marit
que va patir diferents cancers, i entre les diferents intervencions li van
realitzar una colostomia. Ella era qui s’encarregava de realitzar-ne totes
les cures. Tot i que és una de les entrevistes més curtes, parlem de com
es va sentir cuidant del seu marit, dels sentiments que va tenir els tltims
dies i de com se sent ara amb la familia i amb el seu nucli veinal.

Angeles (PC3): «Parece que te levantaras y te faltase eso»

Aquesta entrevista és molt especial per a mi. Al mateix temps crec que
ha estat la més dificil. Angeles és una persona molt propera a mi i, per
tant, m’ho he rumiat molt bé abans de fer-li I'entrevista. Tenia molta
por. Ella va cuidar d'una persona que patia Parkinson i a causa de la
malaltia es va broncoaspirar. Llavors, en una de les seves reaguditzaci-
ons durant I'estada a urgéncies se li va desenvolupar una tlcera al talé
que va anar empitjorant i va haver d’ingressar a un sociosanitari. Aixi
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doncs, penso que és una informant molt valida ja que em pot aportar
molta informacié perqueé va cuidar el seu marit a casa i després al socio-
sanitari fins que va morir. Angeles té una filla i tres fills que 'han ajudat
en la seva tasca. Comencem l'entrevista i la veritat que tot un torrent de
sentiments recorren el meu cos: emocio, tristesa, nostalgia, etc. Durant
I'entrevista parlem de com va viure les diferéncies de cuidar-lo a casa i
al centre sociosanitari, el vincle que va establir amb la gent del centre i
els lligams amb els familiars i pacients, ja que amb alguns encara manté
contacte. Parlem de com ocupa el temps ara i m’explica que des que li
van regalar una gosseta té molta feina i aix6 l'ajuda a sortir de casaia
ocupar el temps. Acabem |'entrevista, els dos ens abracem i aquell tor-
rent de sentiments es transforma en alegria i satisfaccio.

Ana (PC4): «Habia un rechazo social de si tu padre era loco tii eras loca»

Ana és una gran companya. Té 55 anys, esta divorciada i té una filla
que estudia a la universitat, cosa de la qual se sent molt orgullosa. Que-
dem a casa d’ella. Jo ja li havia explicat el treball que estava fent i va
accedir de seguida a fer I'entrevista. Ella va cuidar el seu pare que tenia
esquizofrénia, ja des de quan era ven jove. La seva familia va haver
d’aprendre a conviure amb la malaltia del seu pare. Amb el temps, la
seva mare va desenvolupar Alzheimer i ella va ser la cuidadora fins al
moment que va haver d’ingressar-la en una residéncia. Del seu discurs
trec dos conceptes molt clars: en primer lloc, I’estigma que hi ha contra
les malalties mentals i el rebuig que la societat genera i, en segon lloc,
I’Ana em confessa que ella ha seguit sempre vinculada a la sanitat per
tot el que va viure a casa amb el pare. Ella, a més de dedicar-se profes-
sionalment a cuidar, cuida la seva mare i déna suport a uns amics a
cuidar el seu pare.

Pep (PC5): «El record de la mama, unes mans que per a mi em parlaven, sofri-
ment, unes mans de treballadora»

En Pep és un dels informants que ha accedit a realitzar I'entrevista a
través de l'associaci6 de voluntaris de I"hospital on treballo. Descobrei-
x0 que tenim dues coses en comu, compartim professio, tot i que ell ja
esta jubilat, i a tots dos ens apassiona la fotografia. Aquest fet fa que
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durant I'entrevista em vagi ensenyant fotos de la seva mare, persona de
qui va tenir cura durant més de deu anys. En el seu discurs puc perce-
bre que va cuidar la seva mare d’una manera molt natural: «ella m"ha
cuidat a mi i jo I'he de cuidar a ella». En la seva entrevista em copsa
com va viure els dltims dies de la seva mare i com ell percep que van
allargar una situaci6 d’agonia i patiment. En un moment de I’entrevista
em treu una foto i em confessa que ell la té a 'habitacié. M’ensenya una
foto de les mans de la seva mare abans de morir, se’'m posen els pels
de punta i em diu: «El record de la mama, unes mans que per a mi em
parlaven, sofriment, unes mans de treballadora, unes mans que si et
fixes a la punta dels dits ja estan bastant morades, ja parlen de mort.
Aquesta foto esta tirada una hora abans de morir.» Un dels conceptes
que sorgeix en aquesta entrevista és el de la necessitat que tenen els
postcuidadors d’ocupar el temps, en aquest cas en Pep I'ocupa fent de
voluntari a I"hospital.

Joan (PC6): «Doncs trobar-te d'una vida plena, que a mi em semblava que era
la feina que havia de fer, a una buidor, a una mancanga de fi»

Avui vaig a Barcelona a presentar el meu projecte a I’Associacié de
Cuidadors Familiars, que m’han obert les portes i m’han acollit com
un més. Quedem al Centre Cultural la Sedeta. Vaig abans per poder
localitzar-lo a temps. Alla ens trobem amb la junta i compartim experi-
encies, em parlen de les seves experiencies com a cuidadors i postcui-
dadors, i de les seves necessitats. Una vegada acabem el cafe em pre-
senten el Joan i em diuen que encaixa perfectament amb el perfil de
gent que busco. Li proposo fer I'entrevista, li dic de quedar un altre
dia, pero ell em diu que si vull la podem fer ja, que té tot el temps. Hi
accedeixo. En Joan és un home de 87 anys, vidu, amb dos fills i ple de
vitalitat, aquesta podria ser la seva definici6. Va cuidar la seva dona
durant molts d’anys ja que va contreure 1'hepatitis en el context d’una
transfusié durant la seva convalescéncia per un accident de transit, a
partir d’aqui la situaci6 va anant empitjorant. Durant l'entrevista, Joan
m’explica com cuidava la seva dona, el que va significar. Ell és una
persona molt matematica, diu que és perque és enginyer, i amb la seva
dona cada dia era un repte. Quan va morir va sentir un buit molt fort, el
descriu com una mancanga de fi a la seva vida. El concepte de buit que

92



Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

era present en algunes entrevistes aqui surt d'una manera més concre-
ta. Ara anys després de cuidar em diu que la seva finalitat és ocupar el
temps, i ho fa organitzant excursions amb un ferrocarril antic, estudi-
ant historia i escrivint un llibre de fisica per a la seva néta. Es un home
que amb el seu discurs m’aporta llicons de vida, d’entre les quals n"hi
ha una que me la quedo: «Pero fer veure la vida com una cosa fisica
que nosaltres coneixem, hi té que haver alguna altra logica que té que
donar el que, que no dic jo que no sigui un algoritme, que no sigui una
cosa computable i té que haver una altra cosa, d’alguna manera logica
que expliqui alguns fenomens que la ciencia no sap explicar, i aixo és
el que em falla».

Marxo de Barcelona amb la sensacié6 d’haver conegut un gran
home i un gran savi.

Pedro (PC7): «Estis tii solo con tu vida y con todo el tiempo del mundo para
decidir lo que hacer con ella»

Torno a Barcelona, avui he quedat amb Pedro. Ell havia cuidat la seva
mare que patia Alzheimer i durant la seva etapa de cuidador va crear
una fundacié6 i va escriure un llibre de suport a cuidadors. Quedo amb
ell a un bar de Sants. Alli esta esperant-me. Em presenta la propietaria
que també és una cuidadora. Comencem l'entrevista, i hi puc percebre
un noi jove que va abandonar la seva vida, feina i fins i tot relacions
socials per cuidar la seva mare. Va trencar amb tot. M’explica el cop que
va suposar deixar de cuidar la seva mare, com va patir i com va superar
una depressi6é que va passar en el moment de deixar de cuidar-la, com
es va trencar la seva vida una vegada va deixar de cuidar, i m’explica les
principals mancances que ha trobat en la seva etapa de postcuidador,
sobretot a nivell de suport institucional. Explica algunes de les seves
propostes per tal que els postcuidadors estiguin més reconeguts. Aca-
bem l'entrevista i continuem parlant, m’explica tots els seus projectes i
els de la seva fundaci6 en detall.

Maria (PCS8): «La mort d'una persona aixi és un buit. Més que un buit jo diria
que és un forat negre»

L'entrevista amb la Maria la realitzem a un espai cedit per la URV. La
Maria m’explica que esta casada, que té una filla, més la filla que va mo-
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rir i de qui va tenir cura durant catorze anys. Es una entrevista que apor-
ta molt a la recerca, ja que la Maria ha passat per molts processos. En
primer lloc, va tenir cura de la seva filla, amb paralisi cerebral, que com
diu ella va ser la seva vocacié. Explica com amb el seu marit i la seva filla
gran eren un tandem dedicat a cuidar la filla malalta. M’explica el buit
que va sofrir el fet d’haver-la deixat de cuidar, torna a aparéixer aquest
concepte que havia sorgit en moltes entrevistes, i com va reconstruir la
seva vida, sempre molt lligada a una associacié de malalts i familiars.
Quan pareixia que havia refet la seva vida, es va veure immersa una al-
tra vegada en el mén de cuidadora, ja que va haver d’assumir la tasca de
cuidar els seus pares. Explica les diferéncies entre cuidar la filla i cuidar
els pares, i també les diferencies a 'hora de reconstruir la seva vida una
vegada va deixar de cuidar.

Surto de l'entrevista amb la sensacié que la Maria ha estat una
dona molt lluitadora.

Conxi (PC9): «Als grups d’ajuda miitua segur que la rebran molt bé»

Conxi és una dona soltera, mestra de professid, que va dedicar part de
la seva vida a cuidar els seus pares. Quedo amb ella a casa seva. Casu-
alment resulta que quan ens trobem havia estat professora del centre
on jo havia cursat els meus estudis de primaria i recordem el centre.
En la seva entrevista em parla de 1'organitzacié de la seva vida quan
cuidava els seus pares i de com ha canviat amb la jubilacié i una vegada
ha deixat de cuidar-los. El concepte més important que sorgeix és la
importancia dels grups d’ajuda mttua, ja que ella n’és la coordinadora
d’un i m’explica la seva experiencia des que va accedir fins al moment.
També resulta important veure com ha dedicat el seu temps lliure a cui-
dar altres persones.

Cinta (PC10): «Jo crec que el paper de la infermera és fonamental»

Cinta és una dona de 64 anys que va cuidar els seus pares amb pluri-
patologies i problemes de mobilitat. Ella és infermera, cosa que pot ser
important pel tal d’entendre I'entrevista. En aquesta entrevista conflu-
eixen les visions d’una cuidadora amb les d’una infermera. En tot mo-
ment esta molt serena i ressalta molt el paper de la infermera. Sorgeixen
temes importants com la comunicaci6 en la situacié dels tltims dies i el
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suport que haurien d’oferir les infermeres als postcuidadors. Ella esta
convenguda que el paper de la infermera és fonamental.

Carmina (PC11): «A mi me ayuda el voluntariado»

He quedat amb la Carmina en una de les aules de I"hospital que ella és
voluntaria. Té 66 anys, té tres fills i va cuidar el seu marit durant cinc
anys. Ell va patir diferents processos oncologics. Durant 1'entrevista hi
ha molts moments d’emoci6. Per a Carmina sén molt importants les
creences religioses i m’explica coses que em fan posar la pell de gallina,
ella s’emociona quan mho explica. També m’explica molt com va haver
de fer-se carrec de portar tots els temes burocratics que portava el seu
marit i per quines fases va passar fins poder arribar a la situacié d’avui.
M’explica que una de les seves finalitats és ocupar el temps i per aixo és
voluntaria. Aixi doncs, fa la reflexié que ser voluntaria és una activitat
que I'omple i que se sent molt orgullosa de poder ajudar els altres.

Paguita (PC12): «Solamente me interesa ocupar mi vida y me doy cuenta»

La Paquita és una dona de 72 anys que va cuidar el seu marit que va
patir diferents cancers. Ja d’entrada puc percebre que és una dona molt
activa. Al'arribada m’explica que venia patint per fer tard perque abans
de la nostra cita havia fet moltes coses. Durant I'entrevista m’explica
que va suposar cuidar el seu marit, ja que per decisié familiar es van
haver de traslladar de ciutat i van haver de modificar tota la seva vida.
Una vegada va morir m’explica el buit que li va quedar i em diu que
I"tinic que vol és ocupar el temps. Fa moltes activitats: viatja, va a classes
d’angles, és voluntaria de I'hospital, i també m’explica que s’ha dedicat
a donar suport a cuidadors coneguts.

M’emociona una historia on explica qué ella va participar i va fer
que dos germans que estaven discutits es demanessin perdo.

Omar (PC13): «Nos sentimos humildemente orqullosos de poder contar con un
circulo de personas, amigos, comparieros que han dado y utilizado parte de su
tiempo en nosotros»

Omar és un postcuidador que va cuidar el seu fill que patia una encefa-
lopatia durant onze anys. El seu contacte me’l van facilitar un grup de
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dol amb qui vaig contactar. Actualment viu a Euskadi, aixi doncs vam
establir contacte telefonicament. Vam realitzar tres trucades en les quals
Omar em va explicar el patiment que suposa cuidar un fill pluridisca-
pacitat i, sobretot, del que suposa fer front a la seva mort i, després,
recuperar la seva vida. Va passar per un periode de depressi6 que li va
durar més d'un any. Vam decidir, donada la distancia geografica que po-
dia participar en I'estudi realitzant una narrativa, per aixo li vaig enviar
un guid obert i una vegada em va retornar la seva narracié vam establir
contacte telefonic per tal de matisar-ne petits detalls.

Marc (PC14): «Tot és molt més facil. Quina merda!»

Avui he tornat de Barcelona d’entrevistar el Marc. En Marc és escriptor,
esta casat i viu a Barcelona. Té una filla i va cuidar el seu fill que patia
una encefalopatia durant nou anys. La veritat que durant I'entrevista
en Marc m’ha donat una lligé de superacié. M'ha parlat de com la seva
familia es va reorganitzar al voltant del seu fill i va continuar el seu dia
a dia. Com van anant superant les dificultats, cosa que després els va
ajudar a superar el dol i a reconstruir la seva vida. M"ha donat un titular
que ell va utilitzar un dia que el van entrevistar que crec que defineix els
seus sentiments: «Tot és més facil, quina merda!». Aixo vol dir que amb
la mort del seu fill van donar fi a una etapa de reptes, d’adaptacié i de
superacio, pero que amb la pérdua van haver de fer front a nous reptes
com ara superar el dol, ocupar el temps i refer la seva vida. L'entrevista
d’en Marc és important perque d’aquesta es poden veure diferéncies
entre les persones que han cuidat els pares i en el cas del Marc que va
cuidar el seu fill.

En Marc desperta en mi sentiments d’admiracié sobre com la seva
familia es va unir per tal de cuidar el seu fill i com es va enfortir, tant
per donar resposta a les necessitats plantejades com per la superacié de
la seva péerdua.

2.4 Analisi de dades

Si anem a l’arrel etimologica, el terme dada, que prové del llati datum,
és allo que es dona. Segons la definicié proposada pel diccionari: dada
és quelcom donat o admes, sobre el que és fundat un argument, una
inferéncia, o un sistema. Les dades recollides, alldo que ens ha donat el
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treball de camp, situen ara 'investigador davant el repte de trobar sig-
nificats que I'ajudin a aprofundir en el coneixement de la realitat objecte
d’estudi (Pérez, 2011).

Les dades sén el material a partir del qual s’efectuara I'analisi. Les
dades seran sotmeses a les operacions oportunes per permetin estruc-
turar tota la informaci6 en un tot coherent i significatiu (Godall, 2001).
Segons Rodriguez Gémez, Garcia Jiménez i Gil Flores (1996), I'analisi
d’aquestes la definirem com:

Un conjunt de manipulacions, transformacions, operacions, reflexions i
comprovacions que realitzem sobre les dades amb la finalitat d’extreu-
re significat rellevant en relacié amb un problema d’investigacio.

2.4.1 Analisi de contingut

L’analisi de contingut (AC) constitueix un aspecte clau del procés d’in-
vestigaci6é en la metodologia qualitativa. Té una orientaci6 fonamen-
talment empirica, exploratoria i vinculada a fendomens reals que contri-
bueixen al coneixement de fets simbolics. L’analisi de contingut és un
metode cientific capag d’oferir inferencies a partir de dades essencial-
ment verbals, simboliques o comunicatives.

L’analisi de contingut representa 1’analisi textual que té com a fi-
nalitat I'obtencié d’inferencies sobre la realitat en estudi. S'utilitza per
observar de manera indirecta una societat o un grup d’estudi concret a
partir de textos fruit de les seves narracions. Amb I’AC es treballa amb
material simbolic i no estructurat. Aixi, i per a aquesta recerca, a partir
de les narracions efectuades, en les entrevistes en profunditat i en les
narratives, s’intenta extraure significat a les expressions verbals recolli-
des i transformades en text després de les transcripcions. Implica una
primera fase d’organitzacid, processament i analisi de les dades que
permeti una interpretacié posterior. Perque I’AC sigui valida necessita
d’un marc teodric que permeti fer les inferéncies sobre el context de les
dades i en termes de validesa (Pérez, 2011).

En I’AC han de quedar ben explicitades les dades que s’analitzen,
com es defineixen, de quina poblacié s’extrauen i fer explicit el context
respecte al qual s’analitzen les dades. El que han comunicat les dones
en els grups de discussi6, les seves expressions verbals, s’ha recollit i
transformat en text.
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Les transcripcions de les entrevistes inclouen barbarismes, construc-
cions gramaticals propies, canvis entre catala i castella, etc. No s’ha in-
troduit cap correccid, per tal de treballar sense cap manipulacié ni tracta-
ment de la informacié. En respectar les opcions i els termes utilitzats pels
mateixos participants s’atorga a les dades una alta validesa subjectiva.

Les transcripcions, en definitiva, les dades del nostre estudi, seran,
doncs, objecte de I'AC (Ros, 2003).

En aquest estudi, a I’hora d’organitzar la informacié recollida, es
va establir un sistema de categories, segons el marc teoric i el guié de
'entrevista, uns temes plantejats d’acord amb els objectius informatius
que requeria la recerca. Es van establir finalment tres categories amb les
seves respectives subcategories.

Per a I'analisi de dades, en aquesta recerca, s’ha efectuat una ana-
lisi categorial tematica, manual, llegint i comprenent el text frase a frase
i categoritzant les paraules i comentaris dels informants. S’ha utilitzat
com a suport informatic el programa weft-QDA. La utilitzacié d’aquest
programa facilita I’analisi de grans volums de dades, pero no el fa; per
tant, ha estat I'investigador qui ha integrat el procés analitic. L'esquema
del procés de I'analisi de les dades ha estat:
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GRAFIC 7. Procés d’analisi. Elaboraci6 propia.

L’analisi de les dades ha estat un procés dinamic i creatiu. Al llarg
de I'analisi hem obtingut una comprensié més profunda del tema de la
transicié de la tasca de postcuidar i la reconstruccié de la vida quotidi-
ana dels postcuidadors familiars, i hem pogut concretar-ne les interpre-
tacions.

Per tal de comprovar el grau de validesa d’alld que s’ha estudiat,
les dades i els resultats han sofert un procés de triangulacié. Per una
banda, les directores de la tesi; infermeres, psicologa i socidloga, i ex-
pertes en recerca sobre cuidadors familiars, han verificat la validesa de
les dades. Per una altra banda, s"ha comptat amb les aportacions realit-
zades per un grup d’experts multidisciplinari, compost per infermers,
psicolegs i treballadors socials de les diferents associacions participants
en 'estudi. I, en tercer lloc, s’ha realitzat una validacié sol-licitada, és a
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dir, els actors han tingut accés a la interpretacié que I'investigador prin-
cipal ha fet sobre la base de les dades recollides, i han pogut corroborar
la lectura del context i interpretacié que s’ha fet.

2.4.2 Criteris de rigor en els estudis qualitatius

La investigacié qualitativa ha de respondre a uns criteris regulatius di-
ferents de la metodologia quantitativa, que garanteixin el rigor meto-
dologic i que permetin avaluar 1'autenticitat del procés. En relacié amb
les estrategies de verificacid, Fernandez de Sammamed-Santos (1995),
referint-se a Krefting, proposa els criteris de credibilitat, aplicabilitat,
consisténcia i auditabilitat, i Luengo Gonzélez @' citant a Morse, Bar-
rett, Mayan, Olson i Spiers afegeix als ja descrits els criteris de cohe-
réncia metodologica, mostreig adient, recol-lecci6 i analisi d"informacié
concurrent i de pensament teoric:

e Credibilitat. Un estudi qualitatiu és valid quan és creible, quan
presenta una descripcio i interpretacié d’una experiéncia hu-
mana o d'un fenomen tal que les persones que viuen I'experi-
éncia reconeguin les descripcions i interpretacions com a pro-
pies. S'ha realitzat una validaci6 sol-licitada; és a dir, els actors
han tingut accés a la interpretacié que 'investigador principal
ha fet sobre la base de les dades recollides, i han pogut corro-
borar la lectura del context i interpretacié que s’ha fet.

e Aplicabilitat. Els resultats de la nostra recerca poden ser apli-
cats a persones amb caracteristiques sociodemografiques simi-
lars a les dels participants en les entrevistes. Tot aixi, els aspec-
tes generals s’han trobat descrits en estudis anteriors, com el
de Larkin (2006).

e Consistencia-auditabilitat. Un estudi qualitatiu té consistencia
i és auditable quan es pot fer una réplica d’aquest per un segon
investigador. Si aquest fes la recerca en el mateix context obtin-
dria resultats similars i mai contradictoris. Aquest estudi pot
ser replicat per tal de validar la seva consistencia.

e Coheréncia metodologica. Aquesta consisteix a assegurar la
congruencia entre la pregunta d’investigacié i els compo-
nents del metode. En no ser la recerca qualitativa un procés
lineal, ja que és flexible i permet adaptar els métodes a les
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dades durant tot el procés de recol-lecci6 d’aquestes, s’ha de
vetllar per aquesta coherencia. Per tal de garantir la coherén-
cia de I'estudi, el gui6 de les entrevistes s’ha anat modificant
durant el procés de recerca amb la finalitat d’explorar aquells
aspectes que emergien del discurs dels informants.

* Mostreig adient. En aquest treball s"ha comptat amb la col-
laboracié d’informants que han conformat una mostra hete-
rogenia quant a caracteristiques sociodemografiques, aixi com
també hi han hagut diferencies entra la relacié de parentiu i
patologia de la persona cuidada.

2.5 Aspectes etics

Aquesta recerca s’ha plantejat amb la finalitat d’obtenir una millora per
als postcuidadors familiars en aportar coneixement a la seva transicié
en la reconstruccié de la seva vida quotidiana. La seleccié de la mostra
ha estat escollida en funcio del fenomen en estudi, tal com s’ha indicat
en la descripcié de la mostra.

L'estudi es va desenvolupar seguint les normes nacionals i inter-
nacionals (Declaracié de Helsinki i Toquio) sobre aspectes étics. Es va
presentar el projecte de recerca al Comité d’Etica d'Investigacié Clinica
de I'IDIAP Jordi Gol, per tal d’acreditar la seva veracitat en aspectes
etics, cosa que van acceptar (vegeu I'annex 4).

Per tal de respectar els principis étics de les persones que han par-
ticipat en I'estudi, s"han tingut en compte els aspectes segtients:

* Esvamantenir una reunié amb cadascun dels representants de
les entitats que van accedir a participar-hi, per tal que pogues-
sin resoldre tots els dubtes.

* A tots els postcuidadors de I'estudi se’ls sol-licita el consenti-
ment abans de participar a I'entrevista. Se’ls informa dels ob-
jectius de I'estudi i de la seva participaci6é voluntaria. Aquells
que estan d’acord a participar-hi s’inclouen en I'estudi, amb la
previa signatura del document de consentiment informat per
part de l'investigador i 'informant, i se’'n lliura copia al par-
ticipant (vegeu l'annex 3). Al mateix temps, se’ls informa que
si no volen contestar alguna de les preguntes de 'entrevista,
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poden fer-ho i que es pot abandonar I’entrevista en el moment
que la persona participant ho cregui oporta.

* Per tal de garantir 'anonimat, s’ha assignat un codi a cada in-
formant i els noms que figuren, tant de postcuidadors com de
persones de qui han tingut cura, son ficticis.

* Aixi doncs, les dades personals seran tractades amb confiden-
cialitat seguint la disposicié de la Llei organica 15/1999, de 13
de desembre, de proteccié de dades de caracter personal.

* En aquest estudi no hi ha hagut compensacions economiques
als informants per la seva participacié. Els investigadors han
tingut absoluta llibertat per publicar els resultats d’aquest es-
tudi, independentment dels seus resultats.
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En aquest estudi, a partir de I'analisi de les entrevistes van emergir les

categories tematiques segtients:

Categoria: Rememorant la vida com a cuidador

— Viure amb el
record

Subcategories | Significat dela | Organitzacié de | Fi de I'etapa de
tasca de cuidar | la vida com a cuidador
cuidador
Conceptes — Significat — Organitzaci6 — Ultims dies i mort
sobre cuidar el personal — Comunicaci6é
seu familiar — Suport al i suport percebut
— Expectatives | cuidador pels professionals
sobre el seu sanitaris
cuidatge — Creences religioses
Categoria: Transici6 de la vida de cuidador a postcuidador
Subcategories | Buit de la tasca | Tancament Moviment cap a la
de postcuidar de l'etapa de nova vida
cuidador
Conceptes — Buit de — Rutines de — Represa
la tasca de tancament d’activitats
postcuidar — Salut dels — Incorporaci6 al
postcuidadors mon laboral
— Suport — Sensaci6 de sentir-
percebut en el se bé amb un mateix
tancament
Categoria: Nova vida com a postcuidador
Subcategories | Rutines en la vida | Relacions i suport al postcuidador
de postcuidador
Conceptes — Rutines — Relacions familiars
— Ocupaci6 del | — Relacions socials
temps — Suport als postcuidadors

TAULA 6. Resum de les categories. Elaboraci6 propia.
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A continuaci6, s’exposa l'analisi dels resultats i la discussié
d’aquests. Posteriorment, es realitza una adaptaci6 a la teoria de les
transicions de Meleis.

En 'analisi s’utilitza indiferentment el termes cuidador, cuidadora i
postcuidador, postcuidadora per tal de facilitar al lector la seva compren-
sio.

3.1 Rememorant la vida com a cuidador

Tots els participants fan referencia a la seva etapa de cuidador al co-
mencament de les entrevistes i, de fet, el record implicit a la seva etapa
com a cuidador ocupa una quarta part de la totalitat de cada entrevista.
Cadasct explica la seva experiéncia invocant el record, com si viatgessin
en el temps, cosa que fa pensar que el cuidador queda marcat de per
vida en la historia de la tasca de cuidar. En les entrevistes destaquen
sentiments positius; aixi doncs, els relats de la seva etapa de cuidador
van acompanyats d"un fort contingut emocional que s’expressa mitjan-
¢ant la comunicaci6 verbal i la comunicacié no verbal, orgullosos d’allo
que van ser i van fer.

Tots coincideixen que el fet d’esdevenir cuidador va ser un dels
canvis més importants en la seva vida. Tal com descriu Pereira (2011),
hi ha nombroses discrepancies i rentincies en el procés d’adaptacié
com a cuidador familiar en els participants: Pedro va haver d’abando-
nar els seus projectes professionals per dedicar-se a cuidar de la seva
mare; en Joan va haver d’aprendre a conviure amb la seva esposa ma-
lalta; Paquita va haver de marxar a una altra ciutat per tal de poder
comptar amb el suport dels fills. Aquest s6n alguns exemples, pero
cadascun dels informants té la seva historia propia vinculada a la seva
etapa com a cuidador. Aquesta adaptaci6 a la vida de cuidador i el fet
d’establir i anar consolidant al llarg del procés un fort vincle entre la
persona cuidada i la cuidadora comporta una despersonalitzaci6 del
cuidador. A més, tal com s’ha descrit anteriorment, el cuidador queda
marcat de per vida.

En fer balang de la seva experiéncia, tots coincideixen en afirmar
que cuidar del seu familiar ha estat una de les coses més importants que
han fet en la seva vida. Per tant, el record de la seva etapa de cuidador
és positiu i esta constantment present en el discurs dels postcuidadors;
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de fet, en moltes ocasions s’han de reconduir els entrevistats per tal que
facin referencia a la seva vida actual i no a la seva vida com a cuidadors.

Dins de la categoria de la rememoracié de l'etapa de cuidador
emergeixen les subcategories segiients, que es mostren en la taula: el
significat de la tasca de cuidar, 'organitzacié de la vida com a cuidador
ila fi de I'etapa de la tasca de cuidar, que suposara I'inici de la transicié

cap a la nova vida.

Categoria: Rememorant la vida com a cuidador
Subcategories |Significat dela | Organitzacio de Fi del'etapa de
tasca de cuidar  |la vida com a cuidador
cuidador
Conceptes — Significat — Organitzaci6 — Ultims dies i mort
sobre cuidar el personal — Comunicaci6
seu familiar — Suport al i suport percebut
— Expectatives | cuidador pels professionals
sobre el seu sanitaris
cuidatge — Creences
religioses
Indicadors Significat, Organitzacié del | Mort, dol,
diferencies en temps, suport comunicacié
relacio amb el familiar, cuidara | professionals,
grau de parentiu, |'hospital, estigma |deteriorament,
qui em cuidara?, |malalties mentals, |patiment, suport
cuidar com a suport social. religiés, cerimonia
obligacié moral d’enterrament,
de genere. suport familiar.

TAULA 7. Categoria rememorant la vida com a cuidador. Elaboracié propia.

3.1.1 Significat de la tasca de cuidar

El genere, la convivencia i el grau de parentiu solen ser les variables
més comunes per concretar quina persona dins del grup familiar ha de
convertir-se en la cuidadora principal (Garcia-Calvente et alii 2004). Tot
i que aquests factors i les circumstancies del moment determinen qui
s’encarrega de cuidar el malalt, en la majoria dels casos la decisié és
viscuda per qui va a cuidar com un fet natural, com una possibilitat de
demostrar afecte i col-laborar, com una contraprestaci6, com una obliga-
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cié moral, o com una situaci6 que tot i ser nova, suposa una continuitat
(Martorell-Poveda, 2015).

Gomez (2007) afirma que la capacitat d’estimar és una condicié ne-
cessaria per oferir el cuidatge, ja que permet ser pacient, i més conscient
per assumir la responsabilitat i esfor¢ que suposa tenir cura d’un depen-
dent. De la mateixa manera, els entrevistats atorguen un significat po-
sitiu a la tasca de cuidar, en que destaquen I'afecte i I’estima cap al seu
familiar. Tot i aix0, hi ha diferencies en el significat depenent del grau de
parentiu. Quan es tracta de cuidar els progenitors dominen el sentiment
de complir amb una obligacié moral i de reciprocitat adquirida durant
el procés de socialitzacié al llarg de la vida.

No li dono cap importancia especial. Per a mi va ser una cosa natural. Ella
em cuida a mi i jo la cuido a ella, vull dir no passa res. No va ser, ja et dic
ho vaig fer amb molta naturalitat, espontaniament, vull dir s’ha de fer,
doncs s’ha de fer. (PC5)

Per una altra banda, i d’acord amb Martorell-Poveda (2015) quan
es tracta del conjuge destaquen la responsabilitat, els valors i el compro-
mis de lleialtat adquirit durant el matrimoni, reforcats també per una
visi6 de genere, donada 1’educaci6é que han rebut les dones al llarg del
temps.

Pues una cosa que la vaig fer pos en molt de gust, com ell ho hauria fet
per mi. (PC2)

Pues lo vaig cuidar en molt de carinyo, perqué mos voliem molt i la veri-
tat és que més li hagués pogut fer. (PC1)

Quan la persona dependent a la que es cuida és un fill o filla es trac-
ta d'un cas especial. En el discurs de Maria, Marc i Omar, es descriuen
aquests trets diferenciadors. La tasca de cuidar un fill és viscuda com
una vocacié, com una de les finalitats a la vida, en qué el rol maternal/
paternal de cuidador s’allarga amb el pas del temps. Des d’un primer
moment, els cuidadors sén molt conscients de I'impacte que suposara
per a ells, al llarg de tota la seva vida.

Home, diguem que va ser un aprenentatge que en el cas del Lluc va ser
tant, tant, tant al principi, perque va comengar amb cinc setmanes [...].
A partir d'un cert moment en el qual, en certa mesura assumeixes que
allo que passa és molt gros i per tant que tindra unes conseqtiéncies molt
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grans, ell encara era un nado, és a dir, tu comences a rebre informacions
en el sentit de que no caminara, o de que no parlara, o de que no tindra
diguem un seguit d’activitats quan per edat no li toca ni caminar ni par-
lar encara. De manera que és una adaptacio com dir tindré un bebé perpetu,
un bebe, no canviarem d’aqui. (PC14)

D’acord amb Rodero-Sanchez i les seves col-laboradores (2014), les
mares cuidadores a partir de 'experiéncia de tenir un fill amb discapa-
citat van reestructurant la dinamica en les relacions familiars i socials,
d’acord amb les noves demandes plantejades i, de mica en mica, van
entrant en un procés en el qual viuen exclusivament centrades en les
necessitats del fill o filla, encara que sigui a costa de perdre altres projec-
tes familiars, personals i professionals. S'observa que aquests es viuen
sempre al voltant de la persona cuidada, i que queda fora qualsevol
persona que no comprengui i respecti la intensitat del binomi cuidador-
persona cuidada (parella, germans, etc.).

En una mateixa persona el fet de cuidar un familiar o un altre es
viu com una experiéncia diferent. Els cuidadors que es veuen involu-
crats en un procés ciclic de cuidar, com és el cas de la Maria, qui va
cuidar de la seva filla fins que va morir i dos anys després va haver de
cuidar els seus pares, es descriuen aquestes diferéncies en el significat
de la tasca de cuidar:

Amb la filla és un cas, perque jo no m'ho agafava com a cuidadora, hi ha
qui diu: «jo séc, la meva vocacid és aixo, ser metge o ser artista», doncs
la meva vocacio era cuidar la meva filla. I si no anava enlloc, no anava, i si
no tenia vacances, doncs no tenia vacances. Pero no era en plan, ni per
feina ni per... jo em sentia bé. Aquest és un cas.[...] Pero que una persona
gran amb una filla tinica ja vagi amb el xip predeterminat de que la filla I'ha
de cuidar... (PC8)

Com es pot observar en aquest fragment de I'entrevista amb la in-
formant 8, cuidar d’una filla es veu com una vocacié, fins i tot com una
decisid presa a consciéncia. Es a dir, dedicar la seva vida a la de la seva
filla és viscut com un fet al que se li adjudica un significat, mentre que
cuidar del pare és vist com una obligacié moral en que el genere té un
paper fonamental. Aixi doncs, tal com s’ha observat en molts estudis
(Delicado et alii, 2011) el rol de cuidadora és un rol apres per les dones
a partir d’una socialitzacié que marca desigualtats en el genere i aixi la
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construccio6 social del rol considera les dones com a cuidadores naturals,
fet que suposa una coercié moral per a moltes d’elles (Bazo, 1998).

Quan es rememora l'etapa de cuidar en les entrevistes, es denota la
preséncia d"un record positiu, un record de satisfaccié amb ells mateixos
com a cuidadors i amb la persona a qui van cuidar. Alguns dels partici-
pants ho defineixen com: «la millor experiéncia de la seva vida» o com
«el millor que he fet». Tot i que d’acord amb la bibliografia hi ha senti-
ments negatius en les cuidadores, aquests no han aparegut en el discurs
dels postcuidadors. Aquest fet contrasta amb la literatura en la qual la
majoria de publicacions destaquen la dificultat de definir aspectes po-
sitius de la tasca de cuidar (Crespo i Lopez, 2007). Cal destacar que les
entrevistes es van realitzar a persones que feia un minim de dos anys
que havien deixat de cuidar. D’acord amb Crespo i Lopez (2007), amb
el pas del temps la malaltia del familiar no es converteix en un aspecte
positiu siné que al llarg de la seva carrera com a cuidador la persona
pot identificar aspectes positius de la tasca de cuidar com ara la satisfac-
cié de poder ajudar un familiar, 'augment de l'autoestima en superar
les dificultats que apareixen en el dia a dia del cuidador i el sentiment
d’actuar d’acord amb els seus valors. Les troballes en el nostre estudi
destaquen que un cop ha cessat I'etapa de cuidador, les persones sén
més capaces de reconeixer moments positius i aixi ressaltar els aspectes
positius de la tasca de cuidar.

Larkin (2006) també ho constata en el seu estudi en qué més de la
meitat dels seus informants diuen que han viscut el fet de cuidar del seu
familiar com un honor i privilegi. D’acord amb les seves troballes i amb
les del nostre estudi es pot afirmar que hi ha una idealitzacié del record
amb el pas del temps. Aixi doncs, si una cuidadora fa una valoracié
positiva de la seva etapa, recordara aquells aspectes positius de la tasca
de cuidar. Aquest concepte fa plantejar que a I'hora de realitzar estudis
amb cuidadors i postcuidadors és important conéixer en quina fase es-
tan i quan de temps fa que han deixat de cuidar per tal de poder fer una
interpretaci6 correcta dels resultats. Tal com ens explica Pedro (PC7) en
el seu discurs, de les coses negatives de la tasca de cuidar s’extreu algu-
na cosa positiva amb el pas del temps:

Para mi, yo siempre lo diré, ha sido la leccion y experiencia mds increible de
mi vida, y no se los aflos que me quedaran por vivir pero para mi siem-
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pre estara eso en el nimero uno. Es una leccién de aprendizaje si sabes
verlo des del lado positivo. Extraer algo positivo de lo negativo. Lecciones
que te ayudan a ser mejor persona. A mi me ha cambiado por completo.
Para mi ha habido un antes y un después del cuidar a mi madre. (PC7)

Coneixer el significat que han donat les cuidadores durant els seu
temps de cuidatge resulta important per tal d’entendre la transicié de
la tasca de postcuidar. Aixi doncs, un record positiu, encara que sigui
idealitzat, pot ajudar a emprendre amb més tranquillitat el procés de
transicié cap a una nova vida i reforcar la sensacié d’alliberament, d"ha-
ver fet tot el que ha estat a les seves mans per al seu familiar.

EXPECTATIVES SOBRE EL SEU CUIDATGE

Una part del significat de la tasca de cuidar és determinada per les ex-
pectatives sobre qui cuidara els postcuidadors. En tres dels informants
va sorgir aquest concepte. Aquesta pregunta és una mirada al futur,
pero alhora també es fa un balang del passat. Tot i que els PC valoren la
seva etapa de cuidadors d'una manera positiva sén conscients del pes
de la tasca de cuidar i en preguntar sobre les expectatives de qui tindra
cura d’ells refereixen que no volen ser una carrega i pensen que el millor
és que quan arribi el moment la seva familia els institucionalitzi:

Yo realmente, yo pienso que terminaré en una residencia, por mi hija aho-
ra no, pero es que tampoco quiero darle esa carga a ella. Yo veo que ha
cambiado. Mi hija dice que no, que a mi siempre me va a cuidar y que si tiene
que trabajar que le pondrd a alguien que le ayude, no lo sé. No lo pienso. No
sé porque no quiero darle esa carga, porque mira que yo la he llevado, la he
asumido, no lo sé. No te puedo dar la explicacién de por qué no. Pero a veces
pienso que es injusto. (PC4)

Tot i el record positiu que en guarden de I'experiencia de cuidar,
els PC sén conscients també de I'esforg i sacrifici que els va suposar.
La carrega I'han experimentat en primera persona, han cuidat els seus
familiar de la millor manera possible, com a ells els agradaria que els
cuidessin i, per tant, han estat el model de cures de la familia, pero, no
obstant aix0, no els agradaria que els seus fills passessin per la mateixa
situacio.
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Si m’agafés un Alzheimer o una demencia senil jo vull fer unes tltimes
voluntats de que jo no vull que em cuidi ningii de la familia, no vull! Que
em posin a una residencia. No és el patiment, és que és una dependéncia
molt gran, son 24 hores. (PC8)

Malgrat que en la narrativa o discurs el cuidador destaca els aspec-
tes positius, també estan molt presents en el seu record els aspectes ne-
gatius i les dificultats que van tenir. Es per aixo que ara que encara tenen
salut, volen protegir els seus familiars de la carrera de cuidador, tot i que
sempre queda el dubte de quina decisi6 prendran els seus familiars i ells
mateixos quan arribi el moment de la dependeéncia.

3.1.2 Organitzacio de la vida com a cuidador

Tot i que I'objectiu de 'estudi és analitzar la vida com a postcuidadors,
els informants recordaven alguns aspectes organitzatius de la vida de
cuidador que hem cregut convenient estudiar, ja que 1'organitzacié de
la vida com a cuidador pot influir en la reconstruccié de la vida com a
postcuidador.

El fet d’esdevenir cuidador va suposar una reorganitzacié de la
vida en molts aspectes. Molts d’ells van haver de deixar la seva vida
per construir-ne una altra abocada, gairebé en exclusiva, a cuidar del
seu familiar. Aixi doncs, aquesta construcci6 suposa una redefinicié dels
rols, canvis a nivell social i canvis de rutines i estructuracié del temps.
Sovint, els cuidadors senten que el control sobre el seu temps els ha estat
robat i de cop la seva vida s’organitza a través d’horaris i tasques de les
quals tenen molt poc control (Pereira i Rebelo, 2011). Els participants
son conscients del canvi de la seva vida i expressen que aquest canvi va
comencar en iniciar-se la seva tasca de cuidador:

Pero yo creo que el cambio en mi vida empezé con la muerte de mi
padre, yo dirfa, desde el 2008 al 2013 fue como una época asi de la mu-
erte de mi padre a volcarme en mi madre y después de ello, y ha sido un
cambio muy importante en mi vida. (PC7)

Si, el va modificar. De fet, la baixa de maternitat de la M., de la meva

dona, es va allargar més enlla del que hauria estat, tot i que va continu-
ar treballant, pero si, d’entrada es va allargar. (PC14)
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Aquesta organitzacié comporta una reestructuracié a nivell perso-
nal, aixi com una reestructuracié del temps i, fins i tot, en algunes oca-
sions a canvis molt importants en la rutina quotidiana de la cuidadora
(Pereira, 2011) i de la persona malalta.

Tal com ens explica Paquita, en alguns casos no només és la cuida-
dora qui ha de reorganitzar la seva vida, siné que el nucli familiar també
pateix algun canvi per tal de poder donar suport a la cuidadora princi-
pal. En el seu cas, van decidir que ella i el seu marit havien d’anar a viu-
re a casa de la filla a una poblaci¢ diferent a la seva residéncia habitual:

Entonces nuestra situaciéon cambié mucho, porque nosotros viviamos
en Tarragona y toda nuestra vida transcurria aqui y nuestras hijas viven
en Lérida. Y entonces nos costé mucho tomar esa decisién de decir que
la terapia se tenia que hacer a Lérida, primeramente ellas lo querian asi
porque no querian que nosotros estuviéramos solos, pero eso te condici-
ona a que tienes que ir a su casa, que tienes que convivir con una enfermedad
y con unos nifios, con los hijos, més los yernos. Y entonces a mi marido
no le estresaba porque se sentia arropado pero a mi me producia... Si-
empre estaba deseando volver a Tarragona. (PC12)

Fins i tot quan la persona a qui cuiden empitjora i ha d’ingressar
a I'hospital les cuidadores es reorganitzen per tal de poder passar com
més temps millor amb el seu familiar. Aqui es pot observar el gran vin-
cle que hi ha entre la cuidadora i la persona cuidada. En una institucié
sanitaria en moltes ocasions és la cuidadora qui realitza les tasques més
basiques del fet de tenir cura com ara la higiene, I'eliminacié, ’alimenta-
ci6 i realitza tasques d’acompanyament i vigilancia, cosa indispensable
per al sistema sanitari actual, pero que paradoxalment roman invisible
per als ulls de les institucions sanitaries (Quero, 2010) (Mora-Lépez i
Ferré-Grau, 2015):

A las siete de la maiiana yo para el hospital, si no me podia llevar alguien
pues iba con el autobts. Llegaba, le daba el desayuno, le duchaba, [...] El
médico venia a veces a la plaza porque sabia que estabamos alli. Comia
en el bar, y las tardes eran mds largas, ahora hablabas con una con la otra.
Asi todos los dias... Menos en domingo que iba mas tarde. (PC3)

Les PC sén coneixedores de la malaltia del seu familiar i s’encarre-
guen del control de la medicaci6, de tenir-ne cura i de tasques de caire
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més técnic, com és el cas de la Carme que ens explica que ella es feia
carrec de tenir cura de la colostomia del seu marit:

Li van haver de posar... com se diu... més o menys la bosseta (colosto-
mia)... I allavons ell no va arribar mai a posar-se-la, sempre havia d’anar
jo en ell per a lo que pugués passar. (PC2)

Tal com es referia en el marc teoric, el cuidador s’aboca tant a la
vida de l'altre que la seva vida social canvia, es tanca a la vida de la
persona cuidada i la seva relaci6 social es veu disminuida fins a 1'ex-
trem que es perden algunes amistats. Dos dels informants expliquen
que aquesta pérdua d’amistats és deguda a la seva implicaci6 en la cura
del seu familiar i en I'organitzacié del temps. Aixi doncs, el fet cuidar el
familiar passa a ser la prioritat dels cuidadors i, per tant, es perden les
relacions no vinculades a la seva carrera com a cuidador:

...i m’hi vaig dedicar i llavors vaig perdre els amics i aixo. Al jubilar-me i
tenir més temps hagués pogut altra vegada refer la vida, perdo com que
ella estava aixi vaig continuar i em vaig involucrar més amb la malaltia, i
amb tot plegat fins que al final no hi va haver manera i va morir. (PC6)

Malauradament encara hi ha un fort estigma en algunes malalties
mentals i és per aix06 que alguns dels cuidadors veuen condicionat el
suport social al tipus de malaltia que pateix la persona a qui cuida. Ana
ens explica les seves vivencies i com aquest estigma de la malaltia men-
tal va afectar la seva vida:

A mis amigas cuando mi padre estaba internado en el psiquidtrico yo les tenia
que decir que estaba en un hospital. Habia un rechazo social de si tu padre
era loco ti eras loca, cualquier tonterfa que hiciera estaba loca como mi
padre. Entonces a mi me creé muchos problemas el tener que ocultarlo,
el pasarlo mal. (PC4)

Aquest estigma és molt complex i té un impacte important sobre
les persones amb una malaltia mental i els seus familiars, i pot interferir
en diferents aspectes de la vida quotidiana, el treball, I'atenci6 sanitaria
i I'autoestima (Arnaiz i Uriarte, 2006). Ni els professionals ni les ins-
titucions estan preparades per assumir o donar suport al cuidatge de
persones dependents amb un problema de salut mental o de perdua de
les capacitats cognitives.
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SUPORT ALS CUIDADORS

D’acord amb Larkin (2010), part de I'experiéncia de la tasca de cuidar
esta envoltada de fonts de suport. Aquest suport pot venir donat per la
familia, els amics, les institucions i els professionals sanitaris.

El suport familiar ve determinat per grau de relaci6 de parentiu
amb la persona cuidada. Aixi doncs, en el cas de persones que han
cuidat dels seus fills podem observar com la xarxa familiar es posa en
marxa i la tasca de cuidar no només reorganitza la vida del cuidador
principal, sin6 que la de tots els membres de la unitat familiar, cosa que
afavoreix la cohesi6 familiar:

Pel meu marit i la meva filla gran, si, érem un tandem. Després sempre
feiem treball en cadena: el papa feia de papa-grua, la germana preparava
les coses il’esmorzar, la mama feia les coses delicades i la pentinavaila
posava guapa, li preparava la bossa. Sempre feiem un equip. (PC8)

En el cas de cuidar un fill, el suport per part de la parella és fona-
mental. Aixi alguns estudis apunten que la reorganitzacié interna de la
familia és molt més facil quan hi ha una implicaci6 del pare i de la mare,
cosa que facilita aquesta transicié (Milbrath, V. M.; Cecagno, D.; Soares,
D. C.; Amestoy, S. C., i Siqueira, H. C. H., 2008) (Dessen, M. A., i Braz, M.
P,, 2000). En el discurs d’en Marc podem apreciar com aquesta cohesio
de parella facilita tota I'adaptacié al procés:

Hi havia les parelles que rebentaven, que petaven, no?, cosa que no cal
tenir un fill discapacitat per petar perqué hi ha moltes que es separen,
pero que hi ha aquestes reaccions. Hi després hi haviem les altres que
féiem com una pinya.[...] jo crec que ens ha posat a cadasct en la seva me-
sura i la manera de veure el moén i de ser, ens ha posat davant d’una cosa
molt intensa i ens ha fet aflorar algun tipus de sentiments o d’emocions
que no son facils ni tan sols d'imaginar que tens. (PC14)

Aquest suport no es veu tan clar en el discurs dels PC que han cui-
dat d’un pare o d'un marit. Aixi doncs, la tasca de cuidar recau en una
Unica persona, generalment de génere femeni i depenent de la cohesié
del cercle familiar es disposa de suport o no. En el cas d’Ana, que sén
cinc germans, el pes de cuidar va recaure totalment en ella. Ana justifica
els seus germans basant-se en la tradicié de la tasca de cuidar femenina,
cosa que refereix com a costums:
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Es que haber somos cinco hermanos, pero siempre pago el pato yo. Y esas
costumbres no se quitan. Lo llevo escrito: venir que me gusta cuidar. (PC4)

D’acord amb Ferré-Grau (2008), tot i que la familia té un paper im-
portant en la cura de la persona dependent, les tasques que conformen
el fet de tenir cura no es reparteixen igualitariament entre els membres
de la familia, sind que en molts casos es converteix en una qiiestié basi-
cament femenina i individual, cosa que suposa una sobrecarrega fisica i
emocional important en el membre de la familia més implicat en la cura.

Quatre informants refereixen que van rebre suport per part de
les institucions i professionals sanitaris. La percepcié del suport rebut
institucionalment és condicionada per la relacié6 amb els professionals
i la satisfaccié de les necessitats dels cuidadors més enlla de la qualitat
tecnica del servei, les nostres troballes s6n similars a les descrites per
Larkin (2010).

Cal destacar que el concepte de suport professional i institucional
majoritariament esta present en els postcuidadors que van cuidar de
fills o de familiars joves. En el discurs d’en Marc i la Maria observem
diferencies en la percepci6 del suport rebut, en que podem observar una
variable comuna: el factor temps. En primer lloc, en Marc valora molt
positivament la seva experiéncia, ja que en un curt periode de temps
va poder rebre I'ajuda per al seu fill d"un centre infantil especialitzat en
malalties neurovegetatives, cosa que relata com una gran fortuna, que
va facilitar la seva carrera com a cuidador i el va ajudar a la conciliacié
familiar, tot i el fort impacte del diagnostic i el pronostic:

Ens va caure el moén a sobre, pero després de que ens caigués a sobre,
de seguida vam tenir la fortuna d’entrar a un centre cada dia, de dilluns a
divendres, i llavors en certa mesura aixo era anar a escola igual que com
havia anat la seva germana. (PC14)

En canvi, la Maria valora molt negativament el suport institucional
o professional rebut, ja que per a ella aquest suport va arribar tard, gai-
rebé es va demorar tres anys. També fa referéncia a la manca de suport
economic rebut.

Fatal, fatal. Perque la meva filla als 9 mesos va fer una hipoglucémia
molt severa, i a I’any ja estava diagnosticada. B¢, quan necessitava anar
a estimulacio precog, la llista d’espera era de tres anys. I als tres anys l'estimu-
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lacio precog no fa falta fer-la. 1 econdmica tampoc vam rebre cap suport de les
institucions. (PC8)

Aquestes diferencies ens fan remarcar la importancia del factor
temps i de I'accessibilitat a les ajudes quan el diagnostic i el pronostic
de la malaltia es demoren. El factor temps i la planificacié d’unes cures
d’infermeria adregades al cuidador sén de vital importancia en I'ajuda
institucional, ja que a més d’afavorir la percepcié també millora la satis-
facci6 i qualitat de vida dels cuidadors i els seus familiars (Rodero-San-
chez, V.; Vives-Relats, C.; Ferré-Grau, C., i Cid-Buera, D., 2014). Aquest
fet insta I’administraci6 a agilitzar els tramits a aquelles persones que
sol-licitin ajuda. Un altre fet que no esta implicit en el discurs, perd que
creiem que condiciona el suport és la territorialitat, ja que configura
I'accessibilitat als serveis i a les ajudes. En Marc viu a una gran ciutat,
mentre que la Maria viu a una ciutat més petita; per tant, amb menys
serveis i recursos de suport a persones amb pluridiscapacitat i als seus
familiars.

Una altra font de suport sén les associacions, en les quals els cui-
dadors poden trobar suport psicosocial, sanitari i poden compartir les
seves experiéncies amb altres cuidadors mitjangant els grups d’ajuda
miutua (GAM), entre d’altres. Un 28% dels participants fan referencia
a diferents associacions, pero tots coincideixen que encara sén poc co-
negudes i que a ells els va costar trobar-les, tot i aixo les valoren molt
positivament.

Las asociaciones de familiares de Alzheimer ya estan haciendo desde
hace muchos afios, tengan o no centro de dia para el enfermo, el dar
clases o talleres de formacién o de grupos de apoyo. El crear grupos de
apoyo para cuidadores, alrededor solo un 10% acude a las asociaciones hay
que plantearse que pasa con este 90% . (PC7)

Per una banda, aquest fet pot ser degut a que les cuidadores tenen
la creenca que és una obligacié moral de romandre a temps complet
amb el seu familiar i el fet de sortir per tal d’anar a 1’associaci6 el viuen
amb un sentiment de culpabilitat. Per una altra banda, els treballadors
de les associacions en converses que s’han tingut per a la realitzacié
d’aquesta tesi refereixen que des dels serveis sanitaris no ofereixen les
seves associacions com a recurs de suport. Encara hi ha una separacié
entre les ajudes dels professionals i les ajudes no professionals, tot i que
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son ajudes imprescindibles per al suport familiar i per a la persona de-
pendent.

3.1.3 Fi de l'etapa de cuidador

En la mostra estudiada, la fi de I'etapa del cuidador va estar determina-
da per la mort de la persona cuidada, tot i que la fi de I'etapa de cuida-
dor també pot estar condicionada per 'ingrés a una residencia o centre
sociosanitari i en el menor dels casos en un canvi de cuidador principal
(Cronin et alii, 2015). Aixi doncs, per als postcuidadors 1'element comu
que marca aquesta fiil'inici del periode de transici6 cap a la reconstruc-
ci6 de la vida quotidiana és la mort del seu familiar. Tots els participants
parlen dels seus sentiments i de les seves vivencies referent a la mort del
seu familiar, perd no hi dediquen el mateix temps ni donen la mateixa
importancia, cosa que fa pensar que hi ha maltiples factors que determi-
nen aquestes vivencies, sentiments i records, i que aixo pot influir en la
transiciod i en la posterior reconstruccié de la vida quotidiana. En aques-
ta subcategoria, es presenten aquells conceptes que han emergit en el
discurs dels diferents participants referents a la mort del seu familiari a
la seva fi de I'etapa de cuidador.

Un dels elements clau que condiciona la vivencia del procés de
mort soén els dltims dies i la fase d’agonia de la persona malalta. El Con-
sell General del Poder Judicial i el Ministeri de Sanitat i Assumptes soci-
als (1999) defineixen I’agonia com:

La situacion de agonia o de ultimos dias es la fase que precede a la mu-
erte cuando ésta ocurre gradualmente, con deterioro fisico severo, debi-
lidad extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de conciencia,
dificultad de relacién y de ingesta y pronéstico vital de dias.

En el cas dels PC, aquesta definicié genérica va més enlla. La vi-
vencia i el record referents els dltims dies constitueixen un auténtic con-
dicionant per a la transicid, la manera com ho viuen, com s’acomiaden
de la persona cuidada, i els sentiments que aixo els genera sén elements
facilitadors de la transicié. Si es té la percepcié que el familiar ha mort
sense sofriment i acompanyat es genera un record positiu en el seu dis-
curs i reforca la sensacié d’haver fet tot el possible per ajudar-lo fins al
darrer moment.
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Aquest fet contrasta amb la bibliografia analitzada, ja que la ma-
joria d’autors que han estudiat la transicié dels postcuidadors (Lar-
kin, 2010) (McCarron, Breen, Cronin, Hynes, O’Sullivan i McCallion,
2015) (Hash, 2005) no descriuen la situacié d'altims dies ni estudien
com aquesta afecta la transicié. En canvi, en el nostre estudi, tots els
informants recorden i descriuen amb detall les experiéncies i emocions
viscudes durant el procés de mort dels seus familiars, i cal remarcar la
importancia d’aquesta fase.

Quan la persona cuidada es va deteriorant augmenta el sofriment
dels cuidadors en veure el seu patiment. Un dels aspectes que valoren
positivament és el confort. Si la familia té la percepcié que s’ha treballat
per tal d’oferir unes cures de confort i d’acompanyament, i fent aquelles
coses que li agradaven, el record d’aquesta fase és positiu.

El metge em va dir: Com a molt, viura entre 4 o 7 dies, com a molt deu.
Va viure dos mesos sencers! Sense sedar, jugant al domino i guanyant,
era una cosa que ha saltat estadistiques, estava tan natural. Ara bé, en
el moment que el van sedar, va durar 15 minuts. Aixo vol dir que ell tenia
les regnes de la seva vida. (PC8)

En canvi, si aquesta confortabilitat no es té en compte origina i
retroalimenta un record negatiu i fins i tot traumatic de I’agonia del fa-
miliar, tal com es veu reflectit en el discurs d’en Pep:

Porto fotos, la meva mare la van posar, fins ["altima setmana de vida la van
matxacar cada dia. L'Gltima setmana el metge va dir: no 'aixequeu més
deixeu-la estar, que estigui tranquil-la. Estava en un llit en un matalas
d’aquests d’aire en dos circuits, que ara s’infla un, allo que li fes un
massatge permanent. Aqui tens un dels seus talons (ensenya una foto
de la seva mare amb una UPP de grau V al tal), un altre talé (ensenya
foto de I'altre tal6 amb tlcera grau V), dlcera de dectibit (ensenya foto
del sacre amb tlcera). La seva ma, hi ha una altra de la seva ma, aquesta
concretament la vaig ampliar tamany DIN-A4, la vaig emmarcar i la
tinc discretament posada a la meva habitacié. El record de la mama, unes
mans que per mi em parlaven, sofriment, unes mans de treballadora, unes
mans que si et fixes a la punta dels dits ja estan bastant morades, ja parlen de
mort. (PC5)

En conseqtiencia, 1'atencié als processos de mort i la sedacié pro-
dueixen conflictes etics entre els professionals i la familia. Per tant, és
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important establir ponts de dialeg per oferir unes cures de qualitat cen-
trades en la persona i el seu nucli familiar (Amaro, 2005). En el discurs
de Cinta podem veure com hi ha diferéncies a I'hora d’oferir suport i
pactar solucions amb els diferents professionals, cosa que pot afectar la
seva satisfaccié

...les infermeres m’evitaven, jo vaig anar directament a parlar amb la su-
pervisora. I he de dir que la supervisora em va escoltar i va entendre
molt bé el que li estava demanant. Em va dir: “no et preocupis que
parlarem amb els metges.” Va avisar al metge, vam estar parlant, jo els
hi vaig dir i tant ell, el metge, com la supervisora van quedar d’acord de
fer-li una sedacié per a que estigués tranquil-la i que no patigués. (PC10)

Molts cops el cuidador i el familiar ja havien parlat de com serien
els altims dies i si aquest fet es correspon a la realitat visible, el cuidador
tancara amb més satisfacci6 la seva etapa de cuidar.

CREENCES RELIGIOSES

Un tema que ha emergit del discurs dels informants és la importancia de
les creences religioses. Es un tema molt present en les vides de més de
la meitat de les persones entrevistades. Es pot observar en el seu discurs
com amb les creences religioses busquen esperanca, poder connectar
amb l'altra persona i fins i tot poden trobar alleujament. Segons Yoffe
(2012), la religi6 i I'espiritualitat poden ajudar a fer front a la perdua
d’un ésser estimat en oferir-li sistemes de creences, practiques i xarxes
de suport que els permetin sortir de l'aillament social i de la soledat
propia del dol. En el discurs de Carmina es percep la satisfaccié que li
aporta haver pogut comptar amb un ritual religiés en el moment de la
mort del seu marit:

Y entonces el sacerdote hablé con él, si queria recibir los sacramentos y
tal. Y se los dio. Y es mas, no sélo se los dio sino que yo también queria
comulgar y nos dio la mitad de la sagrada uncién... Mira, me emociono
ahora... La mitad a él, la otra mitad para mi. Para mi, ya me quedé com-
pletamente satisfecha. El matrimonio siempre hemos estado muy unidos,
pero esa comunion los dos juntos, de la misma sagrada forma, para mi
fue el sammum(plora). Fue el siimmum de mi matrimonio. Y bueno, y ya
muri6 esa noche. (PC11)
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Els rituals religiosos sén percebuts per la familia com un acte
d’acomiadament de la persona cuidada, cosa que pot afavorir el procés
de dol:

..la extremauncion también la hicimos muy intima, procuré al momento
que estuvieran mis hijas, su hermano que lo cuidé muy bien porque ya
estaba jubilado y él es fisioterapeuta y esta soltero. (PC12)

Aixi, els rituals ajuden a tancar en forma de simbol i context I'etapa
com a cuidadors.

EL MOMENT DE LA MORT

Tots els participants narren el moment de la mort. El moment de la mort
fa referencia a aquells tltims minuts d’agonia de la persona fins a la
mort d’aquesta. Tot i que la majoria ho recorden i ho viuen com un mo-
ment trist, destaca el sentiment d’alleujament relacionat amb la fi del
sofriment del familiar a qui cuiden.

Pues fatal, fatal... perque va morir a les meues mans i no em vaig vul-
guer moure i claro pues... va ser un cop molt dur. (PC1)

Tot i la tristesa que provoca la mort d'un familiar, el 80% dels
postcuidadors refereixen sentiments d’alleujament, de sentir-se allibe-
rats pel fet d’haver de deixar de veure sofrir el seu familiar.

Te quedas con muchisima paz, y tranquilidad a ese nivel cuando la per-
sona fallece porque sabes que habiéndolo hecho mejor o peor has dado
todo lo que podias y mds por esa persona con todo el amor incondicio-
nal del mundo. (PC7)

Tenia el consol de que la Sara s’havia deteriorar molt, llavors en el moment
de morir, jo vaig acceptar molt bé la seva mort. Ni em vaig desganyitar
ni vaig..., potser perque per sort vaig dir no era el moment,, a més si
tu creus en certes coses esta bé. Ja ha fet el seu procés, ha viscut i s’ha
mort. (PC8)

La mort d"una persona dependent sovint va acompanyada d’una
barreja de sentiments contradictoris de tristesa i d’alleujament, i, al ma-
teix temps, els cuidadors prenen consciéncia que el seu familiar ja ha fet
el seu cami, ara els tocara a ells emprendre el seu cami sense la dedicacié
de tenir cura d’algq, sortint de la vida de l'altre, i reconquistant la seva i
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fent front al procés de dol que s’ha descrit anteriorment. Hi ha diferen-
cies en relacié amb 'edat, la patologia de la persona difunta i la relacié
de parentiu amb la persona cuidada. Aixi doncs, no és el mateix la mort
d’un fill amb pluridiscapacitat, que la d’un conjuge amb una malaltia
oncologica, ni la d"'una mare o pare amb Alzheimer.

Idees clau: Rememorant la vida de cuidador

Gran part del discurs dels postcuidadors fa referéncia al re-
cord de la seva etapa com a cuidadors.

El fet d’esdevenir cuidador va suposar una reorganitzacié
de la vida.

Els entrevistats atorguen un significat positiu a la tasca de
cuidar, en que destaquen 'afecte i I'estima cap al seu fami-
liar.

Pensant en el futur, els cuidadors familiars no volen ser una
carrega i pensen que el millor és que quan arribi el moment
la seva familia els institucionalitzi.

El significat de la tasca de cuidar és determinat pel grau de
relaci6 de parentiu amb la persona cuidada.

Les creences religioses estan molt presents en la vida dels
cuidadors i poden afavorir el dol.

La manera com han viscut la fase de cuidador condiciona la
transici6 a ser postcuidadors.
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3.2 Transicio de la vida de cuidador a postcuidador

Per a tots els informants, la fi de la vida com a cuidador implica I'ini-
ci d'una transicié cap a la (re)construccié de la seva vida quotidiana.
Encara que sobre el paper es descrigui el model de transicié del PC de
manera lineal, aquesta es tracta d’una transicié6 complexa i ciclica amb
avangos i retrocessos al llarg del procés.

D’acord amb la teoria de les transicions d’Afaf Meleis (1994), de-
finirem la transicié que descriuen els postcuidadors com una transicié
organitzativa, ja que es refereix a canvis en les condicions de 1'entorn
dels individus, modifiquen la seva quotidianitat i el sentit de la vida. En
aquesta transici6 organitzativa hi intervenen alguns factors, que s’ani-
ran descrivint al llarg de I’analisi, com ara el buit de la tasca de postcui-
dar, el tancament de I'etapa de cuidador i el moviment cap a una nova
vida. Aquests factors en configuren les subcategories descrites.

La transicié esta present en tots els participants i presenta unes ca-
racteristiques comunes. En primer lloc, la transicié, tal com s’ha descrit
anteriorment, esta marcada per la mort del familiar a qui han cuidat. Per
tant, en una primera etapa les persones conviuen amb el dol i amb la
transicid, cosa que és diferent per a aquelles persones que deixen de cui-
dar perque el seu familiar és ingressat en una residéncia (Cronin, 2015).
En la taula segiient es resumeixen els codis agrupats en subcategories.

Categoria: Transici6 de la vida de cuidador a postcuidador

Subcategories |Buit de la tasca | Tancament Moviment cap a la
de postcuidar de l'etapa de nova vida
cuidador
Conceptes Buit de la tasca Rutines de Represa d’activitats,
de postcuidar tancament, incorporacié al mén
salut dels laboral, sensaci6 de
postcuidadors, sentir-se bé amb un

suport percebut en | mateix
el tancament

Indicadors Buit, mancanga | Tasques Superaci6, treball,
de fi, buidor, administratives, amistats, activitats,
soledat, temps.  |suport social, suport.

salut, depressio,
rutines tancament.

TAULA 8. Categoria Transici6 de la vida de cuidador a postcuidador. Elaboracié
propia.
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3.2.1 Buit de la tasca de postcuidar

El concepte del buit de la tasca de postcuidar ha sorgit de manera espon-
tania en tots els informants. Descriuen el buit com un fenomen existen-
cial que no saben explicar, alguns parlen de manca de fi, altres de forat
negre, i tots fan referencia al concepte pérdua, que s’ha d’entendre més
enlla del dol per la mort del pare, marit o fill.

En la tesi de Larkin (2009), es descriu la mateixa situacid; aixi
doncs, els informants 1i parlaven de buit com un element intangible,
multifactorial i que cadasct definia a la seva manera, tot i que en el seu
context es feia una especial referencia al sentiment de buidor causat a la
fi del suport professional. També va concloure que el fenomen del buit
tenia una durada aproximada d’un any, vinculat a la primera fase de la
transicio.

Tanmateix, Cronin i col-laboradors (2015) també descriuen aquest
fenomen del buit com a multifactorial i assenyalen factors com: la peér-
dua del rol de cuidador, el dol per la perdua de la persona estimada,
viure en un espai buit, relacionat amb tota la desaparici6 de les ajudes
tecniques i la perdua dels suports, que els recorda constantment la per-
sona estimada.

Tot i estar d’acord en molts aspectes, el seu estudi resulta impor-
tant perque contrasten el temps de Larkin i afirmen que el fenomen del
buit continua més enlla del dol i que en els seus participants aquesta
sensacié s’entén fins als tres anys després de la perdua. Per tant, cal
analitzar en detall el discurs del informants per tal de contrastar les
troballes dels autors citats anteriorment. Aquest concepte és un terme
molt abstracte de definir.

La mort d’una persona aixi és un buit. Un buit molt gran. Es com si, a
veure, no m’explico bé, és com si tens, tenies un armari molt gran a casa
teva que t'ocupava un espai i el treus, ho treus tot, i sempre hi ha aquell buit. El
que passa és que I’armari el tornes a comprar, perd aqui no... és un buit,
jo diria que és un buit existencial. Més que un buit jo diria que és un forat
negre. Als forats negres no se’ls hi diu negres perque siguin negres, ...és
per que no saben qué passa alla. Ho expliquen els fisics, els quantics, alla
no saben que passa, li diuen negre perque hi ha una cosa que no saben
que és. Doncs aixo és exactament igual, hi ha un buit pero no és buit, hi ha un
espai de la teva vida que no esta. (PC8)
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Tal com es pot observar en el fragment, destaca la incertesa que no
sap com omplir aquest espai. Tot i que tots els processos de dol i les per-
dues comporten una sensacié de buit, és un concepte que costa molt de
definir. Per tal de dotar-lo de significat s’ha realitzat una recerca sobre
la definici6 del buit existencial, i d’entre les nostres troballes destaca la
definici6 de Susana Garcia (2016):

Parlem d’anestésia emocional o buit existencial quan la persona té sen-
timents de buit, sensacions de no estar vivint el present o es queixa
de falta de consistencia de la propia vida. Aquest buit existencial sol
anar acompanyat d’un cert adormiment de les emocions davant d’es-
deveniments traumatics com a perdues o accidents de qualsevol indole
(Susana Garcia, 2016).

El buit en la poblacié objecte d’estudi esta compost per un factor
instrumental, que fa referéncia a aquells aspectes més fisics com la man-
ca de tasques i rutines obligatories; és a dir, la persona cuidada i les se-
ves necessitats ocupaven un espai en la llar i en la vida del postcuidador
24 hores al dia i d’un factor emocional, condicionat pel vincle que el
cuidador i el seu familiar dependent havien establert basat en una rela-
ci6 molt estreta i gairebé simbiotica en els darrers anys. Ara, el postcui-
dador ha de trencar el fort vincle amb la vida de la persona cuidada
i comencar a reconstruir la seva, retornant a algunes coses que havia
abandonat temps enrere, o buscant noves ambicions i objectius vitals.
Referent a aquest buit emocional el primer sentiment que ens apareix en
molts dels participants és la soledat:

Em sento sol sempre, perd és que crec que la persona neix i viu sola, es
té que adaptar a tota una serie de circumstancies, pero de viure estem
sempre sols, i les decisions importants les prenem sols, encara que ens
puguem aconsellar per un o per un altre, i tot i que puguis tenir la forca
dels familiars, pero les decisions les prens sol. (PC6)

Quan estic tot sola m’heu passo molt malament. I mira que ja fara pues... ha
fet tres anys i cinc mesos ia, ara lo dia nou del mes que ve fara tres anys
imig. Si, si.. I desde luego de llagrimes no me’n queden. (PC1)

Aquesta soledat fa que el sentiment de buit duri més enlla del
temps i, per tant, en el discurs d’algunes de les participants es fa pales
de la necessitat de companyia.
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El sentiment de peérdua esta molt present; per tant, la manca dels
progenitors, com descriu Cinta, comporta sentiments de trencament
dels referents de la vida.

Quan va morir la meva mare, el primer sentiment que vaig tenir d'una
manera clara, és que ho havia perdut tot. Perqué ja no tenia pare des de
feia 7 anys i ara no tenia mare, em quedava orfena, perque una cosa és
que tinguis germans i un fill pero aquelles referéncies primaries que tenies
que representen els teus pares, encara que siguin grans i que faci 30 anys
que vius fora de casa, pero alld va ser prendre consciencia de que ja no
tenia els referents que havia tingut sempre, que em quedava sola, que a partir
d’aquell moment jo havia de continuar el cami sola. (PC10)

Un dels aspectes en qué les nostres troballes coincideixen amb les
dels anteriors autors és amb la perdua del rol de cuidador, que esta com-
post per una série de factors com la finalitzacié de les tasques de cuidar,
la pérdua del reconeixement i el poder dins del nucli familiar com a
cuidador. Fins i tot, dos dels participants ho defineixen com una perdua
de finalitat a la vida. Aixd pot ser degut a la despersonalitzacié expe-
rimentada durant la fase de cuidador, tal com s’ha descrit en el marc
teoric seguint la tesi de Pereira (2011).

Doncs trobar-te d’una vida plena, que a mi em semblava que era la
feina que tenia que fer, a una buidor, a una mancanga de fi, més que res
és de dir «jo tinc una finalitat a la vida, aquesta finalitat es va trencar, i
ara el que estic fent és buscar una finalitat, una finalitat que m’agradi,
evidentment. (PC6)

Aixi doncs, el postcuidador en aquesta fase de transicié ha de bus-
car una nova finalitat per a la seva vida, i ha d’assolir nous objectius que
donin sentit a la seva vida que torni a fer-li recuperar la il-lusié i que
I"'ompli a nivell fisic, social i emocional.

Jo el que sentia era... Ia pérdua de la il-lusio, 1a il-lusié que em feia anar-
la a buscar a la parada, em feia il-lusié comprar-li vestits. Aquella ria-
lla. La il-lusié... No sé, jo em sentia ben pagada en fer la tasca que feia
i em sentia valorada. Molt ben valorada. Ella em va pagar molt bé, ella era
molt gratificant. M’estimava molt. També he de dir que ella estimava
a molt poca gent, era molt, no elitista, molt selectiva. (PC8)

Dins del factor instrumental podem definir, entre d’altres, la per-
dua de les tasques i rutines en les quals el cuidador dedicava un esforg
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fisic i que li ocupaven un temps, i que ara com a postcuidador les ha
perdut. Tots els entrevistats coincideixen en el fet que la gent que no
ha estat cuidadora els consolaven referint-los alliberament, pero per als
postcuidadors era viscut com una ofensa. Se senten ofesos perquée per a
ells cuidar el seu familiar era la seva vida. Tal com il-lustra Marc, hi ha
present un sentiment de la perdua de les tasques del cuidador:

Tot és molt més facil. Quina merda! La idea era que de sobte hi havia
tot un seguit de qiiestions que objectivament parlant eren complexes
i farragoses, i de mobilitat i d’horaris i de cony, i en fi tot un seguit de
coses que de sobte ja no existien. I a [luny de sentir-te alliberat les trobaves
a faltar. (PC14)

Com a factor instrumental, també coincidim amb les troballes des-
crites per Cronin i altres (2015), pel que fa a la buidor de I'espai fisic. So-
vint els habitatges s"han hagut d’adequar a les necessitats de la persona
dependent, estar rodejada d’ajudes técniques que s’havien anat incor-
porat progressivament a la vida dels participants i una vegada morta la
persona, a la llar hi ha un gran augment de I'espai fisic, cosa que agreuja
la sensaci6 de buit.

...que només habito aixo d’aqui baix perque lo del dalt és una casa molt
gran que tots hi cabiem i ara pos tot me queda buit. (PC1)

En ese sentido me siento sola no sé como decirte, estoy muy poco en
la casa porque realmente reconozco que la casa se me cae encima. (PC12)

Per il-lustrar aquest buit fisic, vull recordar la conversa amb el
Marc, en que em va ensenyar que per tal de tenir cura del seu fill, havi-
en hagut de construir un ascensor a casa seva. Amb la mort del seu fill,
aquell ascensor era un espai buit de la casa, un espai mort, on sovint es
recordava el seu fill, i ara s"ha convertit amb un gran armari on emma-
gatzemen caixes plenes de llibres i objectes.

Allo va ser com una immersié en un mon irreal, on no tenies cap refe-
rent, la qual cosa era bona, pero alhora, no hi havia res domestic, res
que el recordés, cap roba seva, cap cadira, cap cosa. (PC14)

Cal fer incis en I'augment del temps lliure, ja que és un element
que ha estat present en les trobades referides al fenomen del buit en
les investigacions anteriors. Dos tercos dels participants quan parlen
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d’aquest buit fan referéncia a 'augment de temps lliure que els queda
després de la mort de la persona cuidada:

Te encuentras con un vacio muy grande, has estado 24 horas al dia durante
cinco arios cuidado de alguien y te encuentras que de repente esa res-
ponsabilidad ya no la tienes, por lo tanto estas tu solo con tu vida y con todo
el tiempo del mundo para decidir lo que hacer con ella. (PC7)

Tal com ens comenta Pedro, hi ha una sensacié de perdua del con-
trol del temps. Durant I’etapa de cuidador es té el temps controlat rigi-
dament, marcat per unes rutines i unes cures marcades per les necessi-
tats de la persona cuidada. Com a postcuidadors, no hi ha una rutina
guiada per un calendari de tasques. Els postcuidadors experimenten
una transicié organitzativa en aquest sentit. Aquest augment del temps
lliure pot ser vist com un factor instrumental i alhora emocional, ja que
pot condicionar pensaments negatius i afavorir la depressié. Per tant,
per tal d’experimentar una transicié saludable, els postcuidadors han
d’omplir i estructurar aquest temps lliure que els queda.

La buidor és enyoranca d’abragar-lo, de tocar-lo, d’estar amb ell. Cres-
cuda en aquest cas per la quantitat de temps alliberat que de sobte ens que-
dava. (PC14)

Aquesta troballa resulta important perque aporta un nou element
als estudis anteriors. Pensem que aquest temps pot condicionar la trans-
ici6, ja que aquest temps lliure es pot aprofitar per reconstruir la nova
vida o, per contra, pot augmentar els sentiments de soledat, tristesa,
que poden afavorir I'aparici6 de simptomes depressius. A partir dels
resultats de 'estudi, contrastats amb els dels altres autors (Cronin et alii,
2015) (Larkin, 2009), s’ha elaborat el grafic segtient per tal d’entendre el
buit que sent el postcuidador.
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GRAFIC 8. El buit de la tasca de postcuidar. Elaboracié propia.

Aixi doncs, es pot entendre el buit de la tasca de postcuidar com
un fenomen multifactorial, condicionat per la perdua dels rols i del po-
der com a cuidador, incloent totes les tasques i el paper que el cuidador
jugava dins del nucli familiar, I'augment del temps lliure i un buit en
I'espai fisic. Cal destacar que el procés de dol forma part del buit de la
tasca de postcuidar, pero el buit pot perdurar amb el temps, mentre que
un dol normal s’ha de resoldre en un periode aproximant d'un any i
mig. El buit de la tasca de postcuidar és transversal en tota la transicié
i, per tant, pot condicionar aquesta d’una manera favorable o inhibir-la,
durant tot el temps que duri la transicid.

3.2.2 Tancament de l'etapa de cuidador

Com s’ha vist anteriorment, durant I'etapa de cuidador es va consoli-
dant el vincle entre el cuidador i el seu familiar. En el marc teoric s’ha
exposat el model proposat per Pereira (2011), per tal de comprendre la
formaci6é d’aquest vincle. Una vegada acabada l'etapa de cuidador, el
postcuidador es veu immers en una transicié que compreén molts aspec-
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tes que van més enlla del procés de dol. Durant els primers mesos, i fins
i tot durant els dos primers anys després de la mort, els postcuidadors
es veuen immersos en aquest periode de tancament de I'etapa de cuida-
dor, que com hem vist anteriorment comenca amb la mort de la persona
cuidada, i el moviment cap a la reconstruccié de la nova vida.

En el primer moment que es pren consciéncia de la fi de I'etapa
de cuidador és en I'enterrament. Aixi, dos dels informants guarden un
record emotiu de la cerimonia i ho viuen com un reconeixement al seu
familiar i a la seva tasca.

Milers de missatges al facebook, coneguts i saludats..., jo no recordo
haver abragat tanta gent o que tanta gent m’abracés com el dia del seu
enterro, i sentia, I aquesta energia crec que la vam sentir. Jo no séc gens
esoteric, pero si hi ha una exemplificacié de I'afecte, de sentir-te estimat
va ser allo. I aixo ens va donar molta energia. (PC14)

Tal com emergeix del discurs, observem sentiments de satisfacci6
pel que fa a les mostres d’afecte rebudes en les cerimonies, ho viuen
com un estimul positiu. Valoren molt la preséncia d’aquells familiars,
amics i coneguts amb qui en algun moment han compartit la seva etapa
de cuidador.

Vam rebre molts i molts condols, va ser un funeral molt xulo, molt maco,
va venir molta gent, jo no em vaig enterar massa bé, perqué estava pen-
dent de I'acte i no de la gent. Pero va venir moltissima gent. A veure, la
gent estimava a la Sara i sabien com nosaltres estimavem a la Sara i aixo
ho veus. (PC8)

Els dies després de la cerimonia, els postcuidadors tornen a la seva
vida diaria sense el seu familiar, sense la seva tasca de cuidar, tal com
s’ha descrit en I'analisi de la subcategoria del buit, amb la perdua de la
finalitat de la seva vida. En una primera fase apareix el dol latent; és a
dir, és una fase plena d’incerteses en la qual els postcudiadors no sén
conscients d’estar experimentant el dol, i els seus sentiments no sén ex-
pressats de manera oberta, cosa que obliga els postcuidadors a amagar
la buidor (Piccini, Bernaldo de Quirés i Crespo, 2012).

... va morir en divendres i teniem bitllets per anar a Canaries en di-
lluns, tots quatre. I el diumenge al vespre haviem fet tota la cerimonia,
les cendres, no sé que, i ens ho vam plantejar i vam dir: “Qué hem de
fer, quedar-nos?” I ens ho vam plantejar i vam anar. I ens hem vam
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anar els tres. Canaries és les vacances somniades de molta gent, el lleu-
re, les platges, i jo crec que nosaltres estavem flotant, estavem flotant.
Va ser com un, de fet tenir pendent tornar a Canaries per veure-ho,
per veure com és. Perqué realment portavem el dol tan sagnat i tan a
sobre que va ser com una descompressi6 literal tant d’espai i de tot
molt forta i molt llarga, perqué eren quatre setmanes, perque era tot
el mes d’agost de vacances. I la primera percepcié de pérdua va ser al
tornar. (PC14

En el discurs dels informants no solen apareixer expressions rela-
cionades directament amb el dol, tot i aixo cal destacar que si que apa-
reixen aspectes relacionats amb el dol anticipatori, sobretot en aquells
postcuidadors que cuidaven d"un fill:

Es veritat que el seu coeficient de fragilitat havia augmentat, ja ens ha-
via donat un parell d’ensurts en els tltims anys. (PC14)

Dins d’aquesta etapa de tancament, s’engloben unes rutines i unes
tasques relacionades directament amb la mort, com ara els tramits ad-
ministratius, economics i legals, aixi com el fet de desfer-se d’aquells
objectes de la persona difunta que ja no sén necessaris. Aquest ritual
forma part de les rutines de tancament quan alguna persona estimada
mor. En aquest cas, es veu augmentat donat el volum d’ajudes técniques
i material sanitari dedicat a la cura del familiar. Un fet que crida I’aten-
ci6 és que tots aquests materials no soén llengats, siné que sé6n redistri-
buits a persones o entitats que ho necessiten, ja que tenen molt present
les dificultats per adquirir-los i els seu cost economic. Pel que fa a la
temporalitat, tots els informants coincideixen que aquest buidatge es fa
abans dels tres mesos.

Va haver-hi com un buidatge de tots els armaris i tal, jo recordo omplir el
cotxe de tots els seus artiguis: dues cadires de rodes, un pla vertical, tot
un seguit de coses per portar-les a I'escola perqué les aprofités un altre nen i
també per treure-ho de davant. (PC14)

Continuant amb les rutines instrumentals de tancament, els
postcuiadors fan referéncia a una seérie de tramits administratius i eco-
nomics com ara canvis de titularitats, comunicacié de defuncions, bai-
xes administratives, que duren més d’un any. Aquests tramits compor-
ten un augment de l'activitat dels postcuidadors:
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Primer afio. Yo tengo muchisimas actividades, de que tengo que arre-
glar 80.000 papeles, el gobierno te da cinco o seis meses, ya no me acuer-
do muy bien, para arreglar todo, buscar papeles. O sea, tenia un mon-
tén archivadores alla en el despacho. Y estaban todos los papeles, lo
del testamento que es lo primero que tienes que mandar para las tltimas
voluntades y todo esto. El primer ario se te va en todo eso. En cambiar titu-
laridades, en hacer esto que ya te digo que es medio afio. Hablar con tus
hijos. Habia muchas cosas que estaban arregladas porque primero, que
mi marido ya habia arreglado conmigo cuestiones econémicas. (PC12)

Un dels factors que angoixa més els postcuidadors en aquesta fase
de transicio és la diversificacié de I'administraci6 i la lentitud a 1’hora
de resoldre els tramits:

...encara després d’aquell mes de maig que jo estava superant el dol, en-
cara rebia coses de I'administracié a nom d’en Lluc! O exigint-me que
no... va haver-hi una cosa demencial: que és que em deien que havia
cobrat dos mesos més de la Llei de la dependencia, saps? A sobre et
renyaven! Escolta, s’ha mort, vam fer els papers, vull dir, la sensaci6 era
de dir: «hostia, en una cosa tan delicada com aix0 hi hauria d’haver com
una oficina tinica o com un boto tinic que tothom es donés per assabentat.»
Perque aixo es va allargar molt i era emprenyador, i a part pensava, és que
és ironic. (PC14)

Aquesta qtiesti6é pensem que depén d’un factor sociocultural i de
les politiques propies de cada pais, ja que en els estudis anteriors com
el de McCarron (2015) es descriu la mateixa angoixa, pero generalitzada
en |'obtenci6 del certificat de defuncié. Aixi doncs, tal com apunta Marc
caldria pensar a fer més agils tots els tramits administratius, per tal de
poder facilitar la transicid, ja que aquests tramits que sén generals cada
persona els viu d’'una manera molt sentida.

En aquesta fase de transicid, els postcuidadors segueixen mante-
nint aspectes que els recordin la seva vida de cuidador, per omplir el
seu buit i per recordar tota la seva etapa dedicada a tenir cura del seu fa-
miliar. En sis dels informants emergeix aquest fenomen. Crida I’atencié
el testimoni d’ Angeles, ja que el seu marit va estar ingressat a 1'hospital
durant els dltims mesos de vida, i en preguntar-li per 'hospital ella ens
explica que els primers moments després de la mort del seu marit anava
a veure el company d’habitacié del seu marit i a cuidar-lo:

132



Postcuidadors familiars. Estudi qualitatiu sobre la reconstruccio de la vida quotidiana

A veces iba a ver a Pedro porque me daba pena, y él se alegraba pero el
pobre estaba muy mal, a veces gritaba y trataba mal a las enfermeras
y al final lo trasladaron a Amposta a lo de los locos, porque fue el
compaiiero de habitacion de mi marido, y me daba mucha pena, un chico
joveny con esa vida, y a mi no me costaba nada y él se alegraba y asi
veia a la gente del hospital. Pero fue al poco de morir. (PC3).

D’aquest discurs sorgeix el concepte de mantenir-se connectada en
el tancament, que és, d'una banda, un element de preparacié per al tan-
cament i, d'una altra banda, forca aquest tancament. Cap dels autors
anteriors ho ha referit. El que ens explica Angeles és que en els primers
moments de la fase de tancament ella s’aferrava a alldo que li quedava
de la seva etapa de cuidadora: el company d’habitaci¢ i el personal de
I'hospital. Aquest fet crida molt I’atenci6 i, per tant, és un concepte que
requereix un estudi en profunditat. Es per aixd que s’han revisat totes
les entrevistes per veure si el patré es repeteix en altres informants. La
Carmina recorda la seva etapa de cuidar el seu marit i s’ofereix a cuidar
una veina:

Y entonces, como la conocia, conocida, la llamé y le comenté digo: «Oye
mira, yo como he cuidado mucho a Luis y un poco sé, si quieres algtn rato
vengo a hacer compaiiia y a cuidarlo.” (PC11)

Per tant, podem observar com mantenir-se connectat en la tasca de
cuidar i anar sortint progressivament pot afavorir la transicié cap a la
nova vida.

Tal com descriuen Hash (2005) i Larkin (2010), i tal com hem vist
en la categoria del buit, en aquest periode hi ha un canvi en la rutina de
les persones:

Si que notas ese cambio del estar todo el dia pues con una persona de-
pendiente a tu cargo a ser completamente libre, a poder hacer lo que quieras
cuando quieras sin tener que estar pendiente de unos cuidados ni de
nadie. (PC7)

A causa d’aquests canvis en aquesta fase, referida per alguns au-
tors com un crash, poden apareixen problemes de salut, entre els quals
destaquen els sindromes depressius tal com descriuen Hash (2005) i
Kim (2009) en els estudis, respectivament. En la nostra mostra, quatre
cuidadors han manifestat implicitament que van patir estres i depressio:
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I al final després d’una setmana d’estar aixi que no dormia, estava can-
sada continuament, hi havia coses que no les podia fer, qualsevol esforg
fisic, tenia el dolor, com una especie de dolor. Llavors, vaig consultar
amb un metge i em va dir: «tens un quadre d’estres de llibre», em va dir.
Em va donar una miqueta de medicaci6 i vaig estar 4 o 5 mesos prenent
la medicaci6 i llavors em vaig tranquil-litzar i vaig reflexionar una mica
del per que m’havia passat. (PC10)

Com podem veure en el discurs de la Cinta, és important el suport
professional i el fet que la postcuidadora sigui conscient del seu proble-
ma emocional fa que pugui reflexionar sobre si mateixa i assimilar la
situacio.

Comencé a somatizar mucho a nivel fisico, a nivel de enfermedades, a ni-
vel de estrés, a nivel de piedras en la vesicula, no comer, y llegar incluso
a una depresion muy gorda.|[...] Los efectos son mucho mds duros y devasta-
dores de lo que realmente yo me pensaba. Y hablando con profesionales me
decian el sistema nervioso ha llegado a un punto que esta sobresatura-
do y estas haciendo una petada por un cimulo de cosas. (PC7)

Pel que fa al suport familiar, social i professional percebut en els
postcuidadors hi ha algunes diferéncies entre les publicacions anteriors
i el nostre estudi. Larkin (2010) va concloure que una vegada finalitza
el temps de cuidador el suport familiar i professional desapareix, ho
defineix com un cop de porta dels professionals implicats en el suport a
la persona dependent. Els seus participants se sentien molt sols i expe-
rimentaven un fort sentiment d’abandonament. També Cronin i altres.
(2015) fan palesa la manca de preparaci6 dels professionals en el suport
a l'etapa de postcuidadors. En el context descrit, els participants refe-
reixen un bon suport familiar, valoren la proximitat dels fills i poder
desenvolupar activitats conjuntament, i creuen que han tingut I'ajuda
necessaria per part de la familia. Aquests resultats referents al suport
familiar sén similars als de Larkin (2006), que va descriure que la familia
brinda un suport emocional i instrumental.

...tenim garriga (terra, hort) i me'n vaig anar en mon fill a la muntanya,
i alli mos ho vam passar tots dos, i llavors que ne tinc un altre que mos
venia a ajudar tot lo que podia i mira i aixi vam anar fent. (PC2)
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Pel que fa a les amistats, durant’etapa de cuidador moltes d’aques-
tes han canviat, i els postcuidadors se senten més recolzats i compresos
per les amistats que han estat vinculades a la seva etapa de cuidador.

Por un lado apoyo personal a través de las amistades, méas amistades de lo
que eran las amistades anteriores. (PC7)

En el discurs dels participants no figura cap referéncia relacionada
amb el suport professional en la transicid, pensem que, tal com apunta-
ven Cronin i altres (2015), aquest fet pot tenir relacié6 amb la manca de
formaci6 dels professionals sanitaris sobre la tasca de postcuidar.

Una de les coses més molestes en la transicié per als postcuidadors
son les expressions rebudes per coneguts o per la societat referents al
merescut descans per haver finalitzat la seva etapa com a cuidadors.
Totes les persones que van tenir cura dels fills en fan referéncia i també
quatre dels postcuidadors dedicats a cuidar gent gran.

Ni quina sort que s’hagi mort, ni res. S’ha mort perque s’havia de morir.
(PC8)

Una mania que té la gent, que deia: “home, com a minim ara estareu més
tranquils, no tindreu tanta feina.” I pensaves: “No em diguis aixo, me cago
en la puta!l, no ens digueu que ara estem més bé”, perque de bona fe la gent
té la tendéncia, fa una muntanya, veu al teu nen alla desmanegat a una
cadira i pensen quina por, mira, com a minim ara descansa. (PC14)

Com que aquest concepte apareixia en moltes entrevistes, es va
indagar i els postcuidadors van referir una construccié de la realitat ab-
solutament erronia, o punts de vista totalment oposats. Per una banda,
trobem les persones que mai han estat cuidadores i que viuen allunya-
des de la vida diaria dels cuidadors, que en algunes ocasions veuen el
mon de cuidar com una muntanya i, tal com descriu Marc, els nens mul-
tidiscapacitats, com a monstres. I, per una altra banda, ens trobem els
postcuidadors immersos en un procés de trencament i reconstruccié de
la seva vida, en la qual s’ha finalitzat un objectiu vital que era tenir cura
del seu fill. Aixi doncs, el que per a la societat és una sort els cuidadors
ho viuen com una desgracia i aquesta visié oposada pot generar con-
frontacions morals que poden afectar la relacié dels postcuidadors amb
altres persones.
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3.2.3 Moviment cap a la nova vida

Aquest concepte fa referencia a com els postcuidadors comencen a mou-
re’s cap a la nova vida. Inclou les activitats de cuidar d’un mateix man-
tenint-se actiu, comencgant a involucrar-se en activitats socials i prendre
consciencia de la situacié de canvi (Cronin et alii, 2015). Les fases de la
transicié no soén lineals i, per tant, cada persona viu el seu procés i ini-
cia aquest moviment amb el seu ritme. En el discurs es poden observar
indicatius que fan referéncia al tempo que necessita cadasct per repren-
dre activitats, viatjar, recobrar amistats, etc. Es tracta d’una transici6
complexa, en la qual els postcuidadors comencen el moviment cap a la
reconstruccié del que sera la seva nova vida quotidiana. Els informants
defineixen temporalment la seva transici6 i el seu moviment:

Segundo afio, pues bien. Ademas yo siempre he viajado mucho y segui
viajando, de hecho, a los tres meses de morir mi marido, unos amigos
con los que viajamos se fueron a Portugal y les dije: «me voy con voso-
tros». Segundo afio, pues yo me empecé a apuntar a una serie de actividades.
Y luego también tengo nietos, echar manos pues todas las que pudieras.
(PC11)

Crida l'atencié que un terg¢ dels informants refereixen que quan
pensaven que estaven refent la seva vida van notar un empitjorament.

Yo pienso que es el tercer afio el que te da el bajon. Y luego ya, pues
bueno, lo vas superando. (PC10)

Més de la meitat dels informants fan referéncia a una millora
després del tercer any. En aquest any, tenen la sensacié d’empitjorament
perd una vegada superat el procés comencen a prendre consciéncia que
estan refent la seva vida.

Bueno a partir dels tres anys vaig fent, estava bé perd era com a molt
s0s0, inclis fins i tot tenia la sensacié de que no era real tot, de que
era com si somies [...]A més, després dels tres anys aquests de recupe-
rar-me, pues ja comences a fer coses: comences a treballar, comences a allo.
(PC8)

Com s’ha descrit anteriorment, les nostres troballes quant a tempo-
ralitat contrasten amb les de Larkin (2006), ja que referia que la transicié
durava aproximadament un any i en la mostra d’aquest estudi la trans-
ici6 pot durar fins a passats els tres anys.
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Quan el postcuidador té una vida laboral activa, un dels elements
clau és la incorporacié a I'activitat laboral. De la incorporacié al treball
en destaquen dos sentiments positius: la sensacié d’alliberament i la
percepcié de poder-se dedicar amb menys o amb més intensitat, a la
feina, cosa que genera satisfaccio.

A nivell laboral, si que quan vaig acabar, per una part va suposar una
alliberacié perqueé jo pensava que em podria dedicar a lo meu tranquil-
lament, sense cap carrec de consciéncia, perque aixo també és impor-
tant. (PC10)

Intento refer la meva vida i em poso a treballar, i em dedico a mi, el que
he de fer més bé és treballar i dedicar-me a mi. (PC8)

Per contra, es fa palés un fort sentiment de frustracié quan a causa
del temps invertit a cuidar els postcuidadors tenen dificultats per incor-
porar-se novament al mén laboral tal com ho explica Pedro:

Yo venia del mundo de la comunicacién audiovisual y pensaba para
qué he estudiado lo que he estudiado, para qué he hecho lo que he hecho
y cuando vaya a enviar un curriculum a alguien me dira: «Bueno, ;y
estos 1iltimos cinco o diez arios qué has hecho?» Estas completamente obsoleto.
(PC?)

Un dels elements indicadors d’assoliment del moviment de la
transici6 és el sentiment que manifesten els informants de sentir-se bé,
al cap del temps viuen aquest sentiment que emergeix espontaniament,
en qualsevol moment de la vida, i els postcuidadors no saben com de-
finir-ho exactament, és una sensacié de tornar a sentir-se bé amb un

mateix:

Jo, personalment, i aixo és molt intim, jo personalment recordo, i ho
recordo a més perque van ser uns dies que vam estar a Zagreb a un con-
grés literari amb dos amics més, i alla, aixo era al maig de I'any segtient,
i alla vaig tenir la primera sensacio de que superava el dol. (PC14)

Atin habiendo escrito un libro, atin habiendo llegado profesionalmente
a donde he llegado yo creo que el mejor momento el mejor punto empiezo a
tenerlo ahora. 22 meses después. (PC7)

Cal insistir que la transicié de la tasca de postcuidar és una trans-
ici6 complexa i multifactorial, en la qual les persones que abans eren
cuidadores han perdut els referents i s’han de moure cap a una nova
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vida. Una nova vida que estara marcada per la redefinicié de nous rols,
I"abandonament de la tasca de cuidador, i el trencament del fort vincle
personal i afectiu que els unia amb el familiar dependent.

Pel que fa a la comprensié del que significa aquest trencament
del vincle envers la persona cuidada és til recorrer a la tesi de Pereira
(2011), en la qual descriu els quatre aspectes que configuren la immersié
en la vida de cuidador i en la vida de la persona cuidada: 1) la perdua
del control del temps, 2) sentir-se sol, 3) expectatives fallades i 4) fer-se
carrec de la vida d’un altre. Aquesta seria la transicié que una perso-
na experimenta en esdevenir cuidador principal. Ara bé, quan esdevé
postcuidador haura d’experimentar aquesta transicié a la inversa.

En aquest sentit, un factor comd que apareix en tots els relats és
la perdua del control del temps, mentre que quan van esdevenir cuida-
dors la perdua del control del temps estava marcada per I'organitzaci6
temporal segons les tasques de cuidar i experimentaven una desestruc-
turacié del temps personal. En la transicié de la tasca de postcuidar les
persones passen de tenir una estricta organitzacié del temps basada en
les necessitats de cures del seu familiar a experimentar una sensacié de
no saber que fer del seu temps amb un gran periode de temps lliure buit,
desorganitzat i en el qual no troben cap finalitat.

La soledat també esta present en I’etapa de postcuidador; en aquest
cas, definida pel buit, que tal com s’ha descrit esta compost per factors
instrumentals i emocionals. Per tant, els postcuidadors han de ser capa-
¢os d’omplir aquest buit cercant noves ambicions i finalitats en la seva
nova vida.

Pereira (2011) va definir discrepancies a '’hora d’esdevenir cuida-
dors, del discurs dels postcuidadors sorgeixen algunes discrepancies
que cal tenir en compte en els postcuidadors familiars:

Discrepancies administratives: Els postcuidadors voldrien resol-
dre tots els tramits administratius relacionats amb el tancament de I'eta-
pa de cuidador, el més aviat possible, cosa que resulta complicada per
a l'organitzacié administrativa. Aixo fa que les persones es vegin im-
merses en un procés ciclic repetitiu que pot dificultar la seva transicio,
ja que genera sentiments d’impotencia i d'indefensié davant el model
organitzatiu i burocratic.
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Discrepancies socioafectives: Els postcuidadors modifiquen les se-
ves relacions socials durant l'etapa de cuidador, una vegada aquesta
finalitza han de tornar a establir noves relacions socials, pero que en la
majoria dels casos no seran tan intimes com en la seva etapa de cuida-
dor.

Discrepancies en els projectes personals: Una vegada finalitza la
tasca de cuidar, la persona es veu immersa en un mén on ha de redefinir
els seus projectes personals, les relacions familiars i el contacte amb el
moén laboral. Aquests aspectes tenen una especial rellevancia quan la
persona ha deixat, durant molts anys, els seus projectes personals per
abocar-se al projecte de cuidar el seu familiar.

Finalment, el postcuidador ha de sortir de la vida de I’altre. El vincle
que s’estableix durant la vida de cuidador és molt fort, tal com descriu
Pereira, amb la mort de la persona cuidada el postcuidador ha de sortir
de la vida de l'altre i tornar a prendre les regnes de la seva vida. Pro-
gressivament, les persones van ocupant el seu temps, van redefinint les
seves relacions socials i van tancant les finestres de I'etapa de cuidador
per (re)construir una quotidianitat marcada per les noves rutines i les
noves relacions amb els altres.

Record vida

cuidador

Disparitats
enel
postcuidar

Ocupar i
estructurar el
‘temps

GRAFIC 9. L'engranatge que sustenta el moviment. Font: Elaboracié propia a
partir de Pereira (2011).

En aquesta figura, seguint el model de Pereira (2011), es descriu
graficament el moviment cap a la nova vida. Aixi doncs, el postcuida-
dor, una vegada finalitza la seva tasca, ha de trencar amb el vincle que
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havia creat amb el seu familiar i ha de fer front a les discrepancies que
sorgeixen en la tasca de postcuidar, ha d’anar treballant per tal d’ocupar
el temps i buscar una nova finalitat a la seva vida, i, tal com ha emergit
del discurs, sempre viura amb el record de la seva etapa com a cuidador.
Aquests elements son els que constituiran 1'engranatge que fara moure
la persona cap a la reconstruccié de la seva vida quotidiana i, per tant,
de la seva nova identitat com a postcuidador.

Idees clau: Transici6 de la vida de cuidador a postcuidador

Es tracta d’una transicié complexa i ciclica amb avangos i
retrocessos al llarg del procés.

La transicié pot comencar abans de la mort de la persona
cuidada.

Del discurs emergeix el concepte de buit del postcuidador
compost per factors instrumentals i per factors emocionals,
alguns aspectes que el configuren sén: no saber que fer amb
el temps, el procés de dol, la perdua del sentit de la vida i el
buit de I'espai fisic.

En aquesta fase de transici6, els postcuidadors segueixen
mantenint aspectes que els recordin la seva vida de cuida-
dor.

En aquesta fase s’engloben unes rutines de tancament rela-
cionades amb la mort de la persona cuidada.

Un dels factors que angoixa més els postcuidadors en aques-
ta fase de transicio és la diversificacié de I'administracié i la
lentitud a I'hora de resoldre els tramits.

No es percep un suport sanitari i social especific.
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3.3 Nova vida com a postcuidador

En aquesta categoria s’engloben aquells aspectes de la quotidianitat
que els informants han incorporat en el seu nou dia a dia. Tal com s’ha
referit al primer capitol, la vida quotidiana (Villegas i Gonzalez, 2011)
esta carregada de rutines i simbols, construits mitjangant interaccions
grupals (Vigotsky, 1977), i que al-ludeixen a processos d’intersubjectivi-
tat que, a la vegada, serveixen de base per a la construccié dels sabers
dels que practiquen la vida social en determinats contextos. Per tant,
podem definir que la vida quotidiana dels postcuidadors esta composta
pel context domestic; és a dir, per aquelles tasques i rols que la persona
desenvolupa dins un nucli familiar, per un context social relacionat amb
les activitats i les relacions amb els altres, i per una ra6 de genere.

Tal com s’ha descrit anteriorment, en la transici6 ja es va configu-
rant aquesta nova vida quotidiana, en la qual els elements facilitadors
ajudaran a que la persona assoleixi aquesta nova etapa.

En més de la meitat del discurs dels entrevistats, els informants
parlen de la seva vida actual, del seu dia a dia i de com han reconstruit
la seva vida. Cal remarcar que la quotidianitat esta formada per ruti-
nes, i per les relacions familiars i socials. Per tal de comprendre aquesta
categoria, s’han establert les subcategories que es mostren en la taula
segtient:

Categoria: Nova vida com a postcuidador
Subcategories | Rutines en la vida de Relacions i suport al
postcuidador. postcuidador.
Conceptes — Rutines — Relacions familiars
— Ocupaci6 del temps — Relacions socials
— Viure amb el record — Suport als postcuidadors
Indicadors Rutines, tasques domestiques, |Familia, fills, néts,
temps, aficions, associaci6, professionals, suport,
voluntariat, record. amics.

TAULA 9. Categoria Nova vida com a postcuidador. Elaboracié propia.
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3.3.1 Rutines en la vida de postcuidador

La definici¢ de rutina segons el Diccionari de la llengua catalana de 1'Insti-
tut d’Estudis Catalans: «Costum pres de fer una cosa d"una certa mane-
ra». Els participants defineixen les rutines com el seu dia a dia, relacio-
nat sobretot amb les tasques domestiques.

Escuro, faig lo dinar, poso la rentadora, algun dia faig, quan arriba mon fill:
«trau-me tu la rentadora», pos la trau, i mira, i aixi anem fent... (PC2)

En aquests discurs, es pot copsar la visié de genere en queé les tas-
ques domestiques i la cura de la llar sén atribuides a la dona, que al ma-
teix temps té cura dels fills. En el discurs d’en Pep, es pot veure com la
seva rutina esta configurada fora de la llar, tot i que també se li atribueix
la tasca de tenir cura dels néts.

Doncs mira, surto al mati i vaig a esmorzar a un bar, trobo una colla
d’amics, que he fet un grup molt maco. També aprofito per llegir el Di-
ari de Tarragona i després cap a casa. Faig de cangur amb els meus néts.
Vinc aqui a Tarragona, van al col-legi, i els recullo anem a berenar i després
a un el porto a angles. (PC5)

En el discurs de la Teresa podem apreciar com tots els dies sén
iguals, menys els diumenges que és el dia de la reuni6 familiar:

Pues anar passant i esperant que vingui el diumenge, que es lo dia que ma-
tino més perque aixi arreglo les coses i... pero els altres dies pues mira...
m’aixeco tard i vaig fent la faeneta, trobo els dies curts i llargs. Los diumenges
pos los visc en alegria, faig les coses allo pos com igual que si visquesa ell
i parlo i faig: «veus Antonio, ara avui pujaran tots». (PC1)

Aquest fenomen es repeteix en el discurs de quatre cuidadors
més. Es pot observar com els dies laborables les tasques de la llar son
un element variable en la vida de les postcuidadores; és a dir, no tenen
una rutina establerta com quan cuidaven del seu familiar, més aviat
predomina el discurs de: «tinc tot el dia per fer-ho» (PC1). En canvi, els
dies de reunié familiar el temps de dedicacié a les tasques es torna a
organitzar i motivar, igual que en la vida de cuidador. Aquesta deses-
tructuracié del temps és un dels principals canvis en la nova vida com
a postcuidador.
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Una vegada acceptada la perdua és el moment que es recuperen
algunes aficions que s’havien abandonat durant la tasca de cuidar o en
comencen de noves.

Buscant alguna cosa que satisfés les meves ambicions. Tant psicologiques
com fisiques. Mira m’he dedicat a fer viatges, a organitzar viatges pel barri,
I'agrupacio aquesta de ferrocarrils. [...] Podriem dir, mirar de buscar coses
que m’entretinguin. M’agrada la fisica, estic escrivint un Illibre de fisica
per a la meva néta, de fisica elemental, aixo m’ha omplert moltes hores.
I no llegeixo novel-les ni gaires coses, llegeixo llibres d’historia. (PC6)

Participar en activitats no només és una manera d’omplir el temps,
sin6é que va molt més enlla, és una via que els permet sentir-se integrat
dins de la comunitat o societat, descobrir noves finalitats per a la seva
vida, sentir-se 1til i poder realitzar-se personalment. En definitiva, aju-
da a omplir el gran buit de I'etapa de cuidador.

Voy a informdtica, vamos con esta amiga a cantar, vamos a inglés, ;Por
qué? Porque algtin dia que por ejemplo al principio no, pues me podia
estar en la cama hasta las 12.00, hasta la 1.00, porque no tenia, nada
me esperaba, nadie me controlaba, nada me importaba. Solamente me
interesa ocupar mi vida ya me doy cuenta. (PC12)

En el fet de realitzar activitats imperen tres elements que en la
transicié es poden haver perdut: obligacié, implicacié i estructuracio,
entenent obligacié com allo que un esta obligat o imposat a fer en relacié
a normes, ja siguin legals o morals, en aquest cas autoimposades per
la persona. La implicaci6 té relacié6 amb la voluntat dels postcuidadors
de participar en les activitats per tal de buscar aquesta nova finalitat
de la seva vida, i, finalment, I'estructuracié que vol dir saber organit-
zar-se per tal de poder assistir i desenvolupar aquestes activitats. Tal
com s’observa en el discurs anterior, la Paquita no tenia cap necessitat
de matinar, d’organitzar-se el temps, cap obligacio, fins al moment en
que comenga a realitzar activitats que per tal de poder desenvolupar-les
s’ha d’imposar uns horaris i unes normes.

Aquests resultats concorden amb els de Larkin (2010) i amb els de
Cronin (2012) en el sentit que els postcuidadors busquen activitats per
tal d’ocupar el seu temps. També resulta interessant el fenomen descrit
per aquests autors i que és similar en la nostra mostra. La necessitat
d’involucrar-se en les associacions de malalts i familiars i en tasques de
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voluntariat lligades a la tasca de cuidar. E1 65% (nou del total) dels parti-
cipants dedica part del seu temps al voluntariat i a I’associacionisme. Un
aspecte que cal destacar és que els postcuidadors viuen positivament el
fet de poder ajudar les persones. Fins i tot alguns manifesten que la tas-
ca social els ajuda a satisfer alguns dels seus sentiments. Aquesta mena
de sentiment els ajuda a mantenir-se connectats amb la seva vida de
cuidador i a satisfer les seves necessitats:

O sea no soy yo la que ayudo. A mi me ayuda el voluntariado. A mi me ayuda
vamos... No, pero es que me lo paso bien. Luego ya no es una ayuda. O
sea, yo pienso que la ayuda aparte de pasértelo bien tiene que costarte
algo. Pero es que no me cuesta y estoy feliz. (PC11)

No entro a valorar-ho, és una cosa que faig molt a gust i per mi no té
meérit. Perque en certa manera aixo m’ajuda a mi. (PC5)

Aquesta troballa resulta important per tal de plantejar programes
d’ajuda a cuidadors, incloent els postcuidadors, ja que, per una banda,
es pot aprofitar I'experiéncia i els coneixements dels postcuidadors en
I'ajuda a nous cuidadors i, per una altra, pot augmentar la seva auto-
estima. Aquest fet es veu al Grup d’Ajuda Mttua en que participa una
de les nostres entrevistades. En aquest grup convergeixen cuidadors i
postcuidadors (que ja formaven part del grup quan eren cuidadors) i
s’hi estableix un vincle de suport molt cohesionat que genera una rela-
ci6 d’amistat que continua fora del GAM:

Una relacié pues quan ens veiem, ens féiem una abracada amb ganes de
contar-nos tot el que havia passat durant aquell temps, a vegades mos
trobavem en grup sense fer una reunié a la C. R. (local de reunié del
grup), mos trobavem per a fer un cafe fora del grup. (PC9)

Tres de les postcuidadores que no formen part de cap moviment
associatiu, segueixen vinculades a la tasca de cuidar, com a cuidadores
secundaries de persones properes al seu nucli familiar:

Cuando voy al pueblo ayudo a mi sobrino con su madre por que vaya
pobres (mirada baixa). Yo lo siento por él y por mi hermana. Cuando
llegué este verano al pueblo estaba sucia, con la ropa vieja y fui a comprarle
ropa, y le ayudé a banarla. Y claro cuando llegas lo primero que hace la
gente es «Ay, Antonia, tu hermana estd muy mal», «Antonia, shas visto
a tu hermana?» y claro te preocupas pero yo no estoy siempre alli. PC3)
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Aquesta expertesa es déna per la connexi6 i I'experiéncia adqui-
rida durant I'etapa de cuidadora. Aixi, amb els anys, la cuidadora ha
anat elaborant un rol perpetu de cuidadora en el nucli familiar, i tot i
que en el moment actual no cuidi ningt, és un referent per a familiars
o amics que cuiden dels seus familiars, i en la postcuidadora emergeix
I"obligacié-satisfaccié de donar-los suport.

Per als cuidadors que estan en edat laboral, una manera d’ocupar
aquest temps és abocar-se novament a la seva feina:

Mi trabajo es muy variado. Es como me gusta y funciono mejor, o sea yo
sentado en un despacho ocho horas al dia no podria, entonces voy cam-
biando. (...) Es una mezcla de muchas cosas. En 18 meses ha cambiado
completamente mi vida. (PC7)

Dels aspectes positius del treball en deriva la satisfaccié laboral de-
finida com el resultat entre la motivacié amb I'activitat efectuada i la for-
ma en que l'individu percep la relacié entre esfor¢ i recompensa (Clark,
Oswall i War, 1996), i d’acord amb les funcions que Jahoda (1987) adscriu
a la vida laboral (organitzacié del temps, relacions interpersonals fora
del nucli familiar, estatus social, clarifica la identitat personal, requereix
d’una activitat quotidiana, etc.), podem dir que reincorporar-se al moén
laboral és un element facilitador de la transici6 i que genera benestar en
la nova vida quotidiana dels postcuidadors.

De les hores i el temps dedicats a 1'activitat laboral en deriva un
altre dels aspectes positius d’aquesta activitat laboral com és el suport
que perceben els postcuidadors per part dels companys de treball amb
qui s’estableix una relacio, que ajuda a omplir el buit de la pérdua.

Em vaig sentir recolzada, molt recolzada per les companyes de la feina que
era on passava més hores durant el dia. (PC10)

El record del familiar a qui van cuidar estar molt present en les
vides dels participants. Aquests record s’ha vist en els espais, a les ca-
ses on s’han realitzat les entrevistes hi havia fotografies, escrits, cartes i
objectes de la persona difunta, cosa que confirma que el record conviu
amb la necessitat de reestructurar la nova vida. La idea central és que el
record esta omnipresent en el discurs dels postcuidadors i tal com s’ha
descrit en I’analisi de la primera categoria, es tracta d'un record positiu,
idealitzat amb el pas del temps.
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En alguns casos, el record de la persona cuidada es retroalimenta
amb rutines de caire espiritual que confeccionen una part de les rutines
dels PC.

...dos dies a la setmana pues me'n vaig al cementeri que és lo que més
me fa i estic un rato alli... pos dirds que parlo com si me pensés que ell me
sent. (PC1)

Ara lo dia de sant Josep que era lo sant d’ell, primer me porten al cementeri i
después se'n van. Ah! I de tarde li fem la missa, que ell, an’ell li agradava
anar a missa i a mi també. (PC1)

Aixi doncs, les cerimonies religioses sén viscudes com un home-
natge al familiar difunt, on sovint s’aplega tota la familia i es recorden
i rememoren moments passats; generalment, en destaquen records
agradables. Aquests rituals s’incorporen dins a la vida quotidiana dels
postcuidadors i configuren un calendari per a la familia. Aixi doncs, el
dia del sant, els diumenges o alguns dies com ara Tots Sants, es confi-
guren com el dia en que la familia s'unira per recordar i homenatjar el
seu familiar.

Aquest record també és present en alguns llocs que havien condi-
cionat la vida com a cuidador:

Perque estic com a casa (al bar habitual), i esmorzo al costat de la rajola on
ell va morir, i aixo, si tanques aquesta porta ja no la tornes a obrir mai
més. I és un record molt dolords, pero jo el puc mirar a la cara, jo el puc
verbalitzar, i que en podem parlar, i no en fem tabt i jo crec que aixo és
el que ens va ajudar més. (PC14)

Tal com podem observar en el discurs d’en Marc, en moltes ocasi-
ons els postcuidadors han d’enfrontar-se a records dolorosos o negatius,
per tal de superar el dol, i per afavorir la transicié cal enfrontar-se als
records i convertir-los en positius. Aquest fet afavoreix el benestar de
la persona i permet reconstruir la seva vida quotidiana sense sentir-se
culpable.

El record també esta present en les celebracions o en esdeveni-
ments clau del nucli familiar i se segueix mantenint I'espai simbolic de
la seva presencia.
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Otros pequenos homenajes que hacemos a nivel de pareja, que es, po-
ner una silla vacia el dia de Nochebuena, Navidad mayormente a la hora
de la cena o comida. (PC13)

Sempre que anem de viatge el tenim molt present quan agafem els avi-
ons, perqué era molt complicat amb ell, i tot. I fern algun record explicit.
(PC14)

Recordar és parar el temps, domesticar-lo, construir-lo, anticipar-lo
iinclas elaborar un horitzé d’alld que vam ser, i en conseqiiéncia del que
som i del que podem ser (Martorell-Poveda, 2015), per als postcuida-
dors és important recordar allo que van ser, els moments que van viure
amb els seus familiars per tal de superar el dol i elaborar una transicié
saludable per tal de construir la seva vida marcada per 'abséncia del
seu familiar i la pérdua de la seva identitat com a cuidador. Aquesta
absencia és substituida i idealitzada pel record.

3.3.2 Relacions i suport al postcuidador

Un altre dels aspectes que condicionen la vida quotidiana sén les rela-
cions amb els altres. La manera amb queé establim les relacions i com les
relacions socials i familiars formen part de la nostra vida diaria. Els par-
ticipants fan referencia al suport i a les relacions en el seu discurs. Les
relacions familiars es veuen modificades en aquesta nova vida d’una
manera diferent entre uns postcuidadors i uns altres. Aquest fet pot te-
nir relacié amb el vincle familiar que els unia a la persona cuidada. En
el seu discurs, la Cinta explica com ha canviat la relacié amb els seus
germans una vegada que la seva mare va morir:

Quan ella no hi va ser amb el gran vam tenir menys relacio, molta menys
relacio, el petit i jo hem continuat amb la mateixa relaci6 de sempre i
amb la resta de familia igual, sempre hem tingut una relacié molt propera.
(PC10)

S’entén que hi ha tot un seguit de factors que condicionen les re-
lacions familiars i que en aquesta nova etapa es posa a prova la cohesié
del nucli familiar. Quan el postcuidador és el pare o la mare, els fills
ofereixen suport, aixi ens ho manifesten.
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..amb 'ajuda dels meus fills que no m’han deixat i que estan molt inten-
sament amb mi. (PC1)

Cinc dels informants fan referéncia als seus néts. Expliquen com
els cuiden, com parlen amb ells i la satisfaccié que els suposa tindre més
temps per cuidar-los. Aixi doncs, els néts sén un element de cohesié
entre mares i fills.

Ahora yo con mi nieta de 10 arios tengo una comunicacion, pero en esto
en estas cosas, de la técnica y de todo que me encanta. Y con los hijos
es imposible porque los hijos estan stper ocupados, pero tienen sus
maridos, tienen sus nifios y la abuela pues ya lo tiene todo hecho. (PC12)

En la (re)estructuracié6 de la vida quotidiana de la tasca de postcui-
dar un dels aspectes que crida I'atencié és la modificacié en els patrons
de reunions familiars i celebracions. En preguntar als participants, tots
coincideixen que han canviat. Aquest canvi és determinat, per una ban-
da, per I'absencia del familiar estimat i, per una altra banda, pel canvi
de rols: mentre abans era la persona cuidadora qui organitzava les cele-
bracions a casa d’ella, ara ha passat a un segon pla i és la postcuidadora
que en la majoria dels casos va a casa dels familiars.

Pues ara vaig a casa d’ells, un dia, un any vaig a casa d"un de I'altre, o si-
gui que Nadal i Cap d’Any vaig a casa els fills. I el dia de Reis ja de sempre,
sempre venien aqui el dia els reis i ara pues al morir-se ell, pos les nores
principalment diu «ho ham de fer igual, lo dia els reis tots aqui». (PC1)

Quan vénen festes, escolta, per exemple a Nadal algun any han vingut
a casa i continuem fent com si tot fos igual, ara jo vaig a casa de la meva fi-
lla i llavors és ella qui ho organitza, i amb els néts, i tot plegat. No sén unes
fetes per mi, no és aqui on penso o deixo de recordar lo que era. (PC6)

Aquest canvi imposat per la familia, moltes vegades per evitar un
record que pot ser dolords, fa que en algunes ocasions els postcuidadors
sentin la perdua amb més intensitat, ja que viuen les celebracions en un
ambient no quotidia (com les cases dels fills o de les nores), on a vegades
se senten incomodes, i passen de ser I'amfitri6 a ser un invitat més. Per
una altra banda, fa que la persona ho visqui com si les seves habilitats a
I'hora d’organitzar els esdeveniments familiars hagin disminuit.
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...los fines de semana a preparar la comida los domingos, bueno los que
quieren. Ahora dirds que les parece que molestan, muchos domingos soy yo
la que tengo que ir a casa de ellos y otros vienen aqui. (PC3)

Pel que fa a les relacions socials, tots els informants parlen de can-
vi. En alguns casos, les amistats es van perdre durant la tasca de cuida-
dora tal com ens explica Conxi.

Clar, llavors, jo quan els veia o em trucaven doncs parlava, no tinc cap
problema en explicar les meves coses, pero no em truquis cada dia per
preguntant-me com estic! perque al final no t'agafaré el teléfon. Llavors si no
tenien el respecte a que cadascii és com és. A mi no m’agrada que m’esti-
guin damunt i més si a sobre els he d’animar. (PC8)

Un ter¢ dels informants han fet relacions noves vinculades a la
seva etapa de cuidador i les mantenen en aquesta fase de postcuidador

Mira avui soparé amb gent de N. (centre on anava el seu fill). Jo amb N. he
mantingut el contacte i molts dels cuidadors de quan va estar el Lluc i tenim
relacio. I és com una relacié de molt d’afecte. I després de vegades atzarosa-
ment amb alguns pares coincideixes. (PC14)

Cal destacar que en aquesta etapa les relacions socials no es viuen
tan intensament, ja que els postcuidadors tenen una manca molt impor-
tant en la seva vida i, per tant, no tenen el mateix concepte d’amistat que
en etapes anteriors. Aquest fet pot ser degut a que els postcuidadors no
troben en la seva vida algd amb qui poder establir un vincle tan estret
com amb el familiar que havien cuidat. A més, cal destacar que durant
I'etapa de cuidador es trenca la relacié amb algunes amistats, ja que
I'element prioritari per als cuidadors és el seu familiar. Una vegada el
familiar mor, resulta molt dificil tornar a establir els lligams trencats
amb alguns amics.

...he fet no amics sindé coneguts amb aquestes caminades que la doctora
em va dir. M'ha agradat caminar tota la vida, ho puc fer i llavors m’he
apuntat, faig relacions noves. (PC6)

«Organicé a lo mejor unas comidas de los sabados para que vinieran
unas amigas a comer, a mi me gusta cocinar, lo haciamos, pero después
empezaba que consideraban como una obligacion «Ay no, porque siempre
y tal» y digo «Pues si no os digo nada, ademés que os hago la comida,
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si no tienen por qué traer flores». Pero atin eso, bueno pues lo he dejado
correr. (PC12)

Aquest fet té relaci6 amb les relacions establertes en I'etapa de
cuidadors, aspectes intims del cuidatge. Aixi doncs, durant I'etapa de
cuidadors les persones s’aboquen en la seva tasca de cuidar i, per tant,
emergeixen alguns aspectes intims relacionats amb les necessitats d’ali-
mentaci6, eliminaci6, higiene, afectivitat, entre d’altres, que els cuida-
dors comparteixen amb altres cuidadors que estan passant per la matei-
xa situaci6, pero una vegada finalitza la fase de cuidador els manquen
aquests aspectes intims per poder compartir amb altres cuidadors.

Hi ha diferéncies en les modificacions de les xarxes socials dels
postcuidadors depenent del nucli on viuen. Els fragments mostrats an-
teriorment fan referéncia a persones que viuen en nuclis urbans, on els
canvis sén més evidents i profunds; d’altra banda, en els postcuidadors
que viuen en nuclis rurals s’observa més proximitat en les relacions i, es-
pecialment, amb les relacions de veinatge que en molts casos perduren
més enlla de la perdua de la persona cuidada.

I al ser la gent de sempre, vivim com a familiars, perque les visites quan
hem estat a I'hospital no m’han fet falta. I si me convé alguna cosa, lo
primer que te diuen: «de nit i de dia i a I'hora que sigue». Per mi aixo es
molt bonic. (PC2)

...me ve sempre molta companyia (veina). Ara vaig jo també a vegades a casa
d’ella un rato, pero primer, los dos primers anys, igual ella que I’home
pues tota la tarde venien aqui en mi. (PC1)

Pel que fa al suport professional als postcuidadors, aquests valo-
ren la proximitat dels professionals, sobretot els del seu centre d’atenci6
primaria, pero en el discurs dels informants, encara que reconeixen I'in-
terés mostrat per la seva situacié, no concreten cap activitat especifica

de suport en la seva nova etapa, més enlla d"unes paraules d’anim sem-
blants a les rebudes per altra gent de I'entorn.

Quan me veuen (la metgessa i la infermera) me fan «va vinga! Anima’t,
anima’t!» sempre, sempre quan, no que vaigue jo a la consulta només
quan me troben o aixi ja veus que em toquen i «va, Tere, vinga val» (PC1)
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En alguns casos, aquest deficit de preparacié referent als cuida-
dors i els postcuidadors fa que les persones tinguin sentiments negatius
quant a la percepcié de suport rebut.

El que passa que et sents desemparat tant si cuides com quan deixes de
cuidar. (PC8)

En el discurs de la informant, es percep la manca de suport for-
mal i institucional durant I'etapa de cuidador i en la fase de la tasca de
postcuidar. Aixo fa palesa la manca d’un programa especific de suport
als postcuidadors, cosa que fa que els professionals sanitaris s’hagin de
preguntar com ha de ser aquest suport. Aixo va ser una de les preguntes
que es va realitzar als participants i a continuaci6 es presenta un resum
de les seves aportacions. La majoria parlen d’acompanyament, la Cinta
ens explica com ha de ser aquest acompanyament:

Mentre cuides és important tenir algt que et recolzi. Quan les persones
que han estat al teu costat mentre el cuidatge, si quan s’ha acabat tot que el
pacient ha mort i tu ja et trobes que no saps el que has de fer, si no tens ningu
al costat, et costa molt més. (PC10)

Va resultar interessant la seva aportaci6 i es va creure convenient
preguntar-li qui I'hauria de donar aquest acompanyament:

Des de I'ambit de 'atencio primaria. Perque la infermera d’atencié pri-
maria no cuida tnicament el malalt, cuida la familia, i sobretot i els
cuidadors i el malalt eren tot un nucli familiar, i per tant quan s’acaba
tot el periode de cuidatge moltes dones es queden que no saben que fer.

Jo crec que el paper de la infermera és fonamental. Ha d’estar al tanto. Ha de
citar la cuidadora i preguntar-li: «hi ha alguna cosa que li molesti?», coses que
formen part de la quotidianitat, pero que sén fonamentals per a la recuperacio
de la vida de la cuidadora. (PC10)

En aquest fragment de Cinta, podem observar com es valora tant
la infermera com el professional sanitari de referéncia; és a dir, veuen
les infermeres com a properes. Més concretament s’atribueix aquesta
funci6 a la infermera d’atencié primaria, ja que és qui coneix la persona
postcuidadora i el seu entorn familiar.

Més enlla del suport al procés de la tasca de postcuidar, un dels
altres aspectes importants a considerar és el suport en el procés de dol;
Marc explica com ha de ser:
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El primer i més important és que actui amb naturalitat, que no s’autoim-
posi cap dol especific o comportament forcat per les circumstancies. I el
segon que practiqui la memoria, perque la memoria el que t'evita és crear bar-
reres. La memoria flueix i fa que el record que és dolorés per 1’absencia
s’emmorosegi, i de sobte t'acabes sentint confortable amb el record. (PC14)

Alguns participants refereixen que aquest suport ha d’anar acom-
panyat de politiques socials que afavoreixin la reconstruccié de la vida
quotidiana, tal com ens explica Pedro:

Si muchos ex cuidadores tienen que acabar viviendo de ayudas del es-
tado, en lugar de entre comillas convertirse en una carga econdmica para la
sociedad si encontrdramos vias de reintegrarlos dentro de la sociedad y de la
rueda nos encontrariamos que eso ayudaria a mejorar la economia del
pais en vez de generar un gasto econémico para el pais. (PC7)

Tal com s’exposa en el discurs anterior, els postcuidadors mani-
festen la necessitat d’aportar a la societat tot el que han apres en el pro-
cés de cuidar. Aixi doncs, caldria valorar individualment la situaci6 de
cada persona per tal d’estudiar quina és la millor alternativa, per tal que
construeixi la seva vida quotidiana dins d’una societat multifactorial,
cosa que fara afavorir la transicié. Com s’ha descrit anteriorment, al-
guns elements a tenir en compte sén la facilitacié en la reinsercié al mén
laboral en el cas de persones amb edat laboral o la inserci6 en activitats
collectives relacionades amb 1'associacionisme de diferents ambits en
aquelles persones jubilades.

Fins aqui, 'analisi del contingut de les entrevistes s’ha realitzat de
manera lineal per tal de poder plasmar en el paper la narrativa dels in-
formants i identificar les categories i subcategories que emergeixen en el
discurs. Som conscients que la transicié que experimenten els postcui-
dadors no és un procés lineal com s’ha descrit, ans al contrari, es tracta
d’una transici6 ciclica, multidimensional d’on els postcuidadors entren
i surten, avancen i retrocedeixen en un procés continu de (re)construccié
de la seva vida més enlla del cuidatge.
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Idees clau: Nova vida com a postcuidador

* Enlanova vida com a postcuidador hi ha una desestructu-
racié del temps.

* Una de les necessitats que tenen els postcuidadors és omplir
la quantitat de temps que els ha quedat lliure.

* La majoria dels postcuidadors omplen aquest temps inten-
sificant 1'activitat laboral o vinculant-se a associacions i vo-
luntariats relacionats amb la cura de les persones.

e Elrecord del familiar a qui van cuidar esta molt present en
les vides dels postcuidadors.

* Enla (re)estructuraci6 de la vida quotidiana del postcuidat-
ge un dels aspectes que crida 1'atencié és la modificaci6 en
els patrons de reunions familiars i celebracions.

* La identitat del postcuidador implica: el record de la seva
etapa com a cuidador i les rutines i activitats que desenvo-
lupa en la seva vida quotidiana.

* Hi ha diferencies en les modificacions de les xarxes socials
dels postcuidadors depenent del nucli on viuen.

e S’evidencia la manca d’un programa especific de suport als
postcuidadors.
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3.4 Comprenent la transicié dels postcuidadors des de la teoria
de les transicions d’Afais Meleis

En aquest apartat es pretén realitzar una analisi en detall de la transicié
de la tasca de postcuidar des de la teoria de les transicions de Meleis
(TTM).

Anirem descrivint i identificant els diferents elements que han
constituit la seva transicié des dels tres apartats en que la TTM els englo-
ba o modela: comengarem per la naturalesa (tipus, patrons, dimensions
i propietats); seguirem per les condicions o circumstancies personals i
de I'entorn que, dificultant o facilitant el que la seva transici6 de la tas-
ca de postcuidar estigui fluint o hagi fluit saludablement, i, finalment,
detallarem les respostes mostrades. Respostes que permeten determinar
com de saludable o dificultés esta sent el procés.

Naturalesa de la transicié Condicions de les transicions. Facilitadors i Patrons de resposta
inhibidors
Tipus Personals !ndicadors de procés N
Organitzatiu - Si’gniﬁcats: Manca de fi en la nova vida, recerca Sentir-se connectat: Connexi6
Situacional daquesta fi. -— .aml? el record |
- Creences i actituds culturals: Creences Interaccions: Vincle voluntariat
religioses, record, ocupar el temps. Estar situat
Estat socioeconomic: | ramits amb | Desenvolupar confianca
Patrons Fadministracio.
‘ Multiple " Preparacié i coneixement: Manca preparacio. !
7 Pl N
Indicadors de resultat
Comunitat Societat Domini
Suport familiar. Manca Identitats integradores:
Propietats Suport social. reconeixement | Reconstruccid vida quotidiana
Consciéncia: Progressié malaltia e — e (e
i mort de la persona cuidada. - 0 Associach
Connexi6/Compromfs: ~ Manca | Liga'm tasca
voluntat per deixar de cuidar. Q@ cuidar
Canvi: Abandonament vida ]
cuidador. I I
Temps: Variant.

Punts_critics: Mort del familiar,
iencia del canvi, i6 Terapéutica d’infermeria
dol i construcci6 nova vida

GRAFIC 10. Adaptacié de la transicié de la tasca de postcuidar a la TTM. Ela-
boraci6 propia.

Naturalesa de la transicio

Si considerem la tasca de postcuidar com una etapa propia en la vida de
les persones que han cuidat, identifiquem que la naturalesa de la transi-
ci6 és de tipus situacional i organitzativa, ja que I’afrontament a la nova
condicié de postcuidador implica aprendre a adaptar-se a una nova rea-
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litat que els obliga a modificar i assumir nous rols, els ha fet canviar les
seves rutines i ha modificat substancialment la seva vida diaria.

Pel que fa als patrons que segueix la transicié sén multiples, ja que
el postcuidador, en moltes ocasions, ha de fer front a canvis de domicili,
canvis organitzatius i redefinicions del seu paper en el nucli familiar,
laboral i social. Paral-lelament, experimenten la transicié per tal de su-
perar la perdua del seu familiar: marit, esposa, fill, filla, pare o mare.
En molts aspectes, les dos transicions presenten aspectes similars, cosa
que fa que es fusionin en una mateixa transicié. Aixi doncs, la transicié
de la tasca de postcuidar engloba també aspectes referents a la mort i al
procés de dol.

En alguns casos, la transici6 s’inicia dies, fins i tot mesos abans que
el familiar mori, atés que hi ha una preparacié préevia en que el cuidador
comenga a ser conscient i inclts desitja el desenllag per evitar patiments
innecessaris a la persona que cuiden. Aixo marca un procés de dol anti-
cipatori. Podem dir que la consciéncia esta present en la transicio, ja que
les persones sén conscients de la proximitat del canvi. Malgrat aixo, el
coneixement de la situacié de la persona cuidada no manté una cohe-
réncia amb els aspectes emocionals del cuidador com la manca d’expec-
tatives, o expectatives negatives, la inexisténcia d’expectatives positives
i de preparacid, sumat a la falta de motivacié i de voluntat de deixar la
tasca de cuidar reflecteixen aquesta abséncia de compromis.

Naturalesa de la transici6 de la tasca de postcuidar

Tipus: Situacional, organitzativa

Patr6: Maltiple

Propietats:

Consciéncia: Consciéncia de la mort de la persona cuidada.

Connexié / compromis: Manca de voluntat / compromis.

Canvi: Abandonament tasques cuidar, perdua de rols, pérdua i dol familiar,
trencar amb la seva vida.

Punts critics: Mort del familiar, superacié del dol, prendre consciencia dels
canvis, moviment cap a la nova vida, descobriment noves motivacions,
pérdua del rol dins de la familia (mare, pare, fill).

TAULA 10. Naturalesa de la transicié de la tasca de postcuidar. Elaboraci6 pro-
pia.

155



Gerard Mora Lopez

El canvi que ha portat a les seves vides ha estat I'abandonament de
les tasques propies de cuidar (on s'inclouen aspectes similars a la tran-
sici6 de la jubilaci6 (Pérez, 2011), trencar amb el poder dins de la famdlia,
trencar amb la seva vida ja configurada i quedar-se orfes d’aquest rol
social, no ha estat ben acceptat. El efectes d’aquest canvi, importants per
entendre bé la transicid, sén en ells més contraproduents pel significat i
valor negatiu que li atorgaven a I'esdeveniment, marcat per un buit, un
buit fisic, instrumental i emocional. Els punts critics de la transici6 de la
tasca de postcuidar han estat en primer lloc la mort de la persona cui-
dada, quan el postcuidador pren consciéncia de la magnitud dels canvis
que li esdevenen, la superacié del dol, la recerca d'un nou sentit a la
seva vida, moviment cap a la nova vida, que és quan les persones s’ado-
nen que estan superant la transicié de la tasca de postcuidar i posen els
seus esforcos a seguir endavant.

Condicions de la transicio de la tasca de postcuidar

Les condicions de la transici6 son les circumstancies que influeixen en el
fet com una persona es mou cap a la transici6, que faciliten o inhibeixen
el progrés per assolir una transici6 saludable.

Tal com s’ha descrit en I'analisi de la categoria, tant els condicio-
nants personals com el significat que donen a la transici6, les creences i
actituds personals (com han fet front a la transici), I'estat socioecono-
mic, la preparacié i el coneixement, la comunitat i la societat, han fet que
la transici6 hagi estat saludable.

Si entrem a analitzar en més detall aquestes condicions, en relacié
amb les condicions personals, cal destacar que el significat que atorguen
els postcuidadors a la seva nova situacié és un element que influeix sig-
nificativament en ells i, en moltes ocasions, actua com a inhibidor. Als
informants els costara trobar un significat o finalitat a la seva nova vida,
un element antagonista del significat és ocupar el temps en activitats de
lleure o de voluntariat, cosa que fa que la persona atorgui un significat
a la seva vida, tot i que no és tan poderés com el significat que atorgava
a cuidar el seu familiar. Per tant, aquesta recerca d’activitats per ocupar
el temps facilita el pas cap a la transici6 saludable.

Les creences i actituds culturals, en la nostra mostra, les configuren
les creences religioses i les actituds socials i culturals, que influeixen en
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I'etapa del dol i que fan que els postcuidadors mantinguin el record del
seu familiar idealitzat i positiu, cosa que els fa viure una transicié basa-
da en el record agradable.

L'estat socioeconomic és un dels condicionants de la transici6 de
la tasca de postcuidar, aquest concepte engloba aspectes economics,
perod també tots els tramits de tancament, com ara baixes administrati-
ves, canvis de titularitats, que poden interferir de manera negativa en
la transicié cap a la nova vida. Tal com s’ha descrit anteriorment, en la
majoria dels casos hi ha una preparacié i un coneixement per afrontar la
mort del familiar a qui han cuidat, pero tal com emergeix del discurs no
hi ha una preparaci6 per tal d’afrontar la transicié de la tasca de postcui-
dar que va més enlla del dol.

Els postcuidadors han d’estar preparats per trencar amb la que
havia estat la seva vida quotidiana fins al moment de la mort del seu
familiar i comencar a construir una nova identitat.

Pel que fa als condicionants de la comunitat i la societat sén ele-
ments clau en la transicié. Entenem comunitat com l'entorn on el
postcuidador estructura les seves relacions i viu la seva vida, aquesta
compren la familia, les amistats i les persones més properes als parti-
cipants. Tot i que refereixen canvis en les amistats, i en alguns casos en
el nucli familiar, la relaci6 i el suport per la seva part és un element que
evita 'aillament del postcuidador.

Quant al suport professional, podria actuar com un element faci-
litador, pero els informants no han percebut cap suport de caire profes-
sional, i, per tant, pot ser un aspecte a treballar per millorar I'atencié a
les persones que deixen de ser cuidadors.

Pel que fa a la societat, ens referim a una societat global en que
els postcuidadors ens veuen immersos, aquesta compren els recursos
que poden tenir a I"abast. Com s’ha descrit anteriorment, la burocracia
administrativa pot fer inhibir la transici6, mentre que la societat ofereix
recursos com les associacions que poden servir com a facilitadors. En la
taula segiient es detallen aquells condicionats que han emergit del dis-
curs dels participants i es classifiquen en facilitadors i inhibidors.
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Condicionants de la transici¢ de la tasca de postcuidar

Personals: Significat

Facilitadors | Recerca d’una finalitat en |Inhibidors |Manca de fi en la

la vida. vida.

Record positiu de I'etapa Canvien el

de cuidador. significat de les
relacions.
Tristesa.
Depressio.

Personals: Creences i actituds culturals

Facilitadors | Creences religioses. Inhibidors
Rituals i cerimonies
religiosos d’homenatge al
difunt.

Record positiu del familiar.

Personals: Estat socioecondmic

Facilitadors | Ocupar el temps en Inhibidors | Pérdua economica.
activitats socials. Dependeéncia dels
Activitat laboral. fills.
Personals: Preparaci6 i coneixement
Facilitadors | Dol anticipat. Inhibidors | Manca preparacié
per tal d’abandonar
la tasca de
cuidador.
Comunitat
Facilitadors | Suport familiar. Inhibidors | Perdua amistats
Suport amistats. antigues.
Suport veinal en nuclis Compassi6 per
rurals. part de terceres
Ajuda a altres cuidadors. persones.
No acceptaci6 del
seu dolor.
Societat
Facilitadors | Voluntariat. Inhibidors | Burocracia
Associacions. Grup administrativa.

d’ajuda mutua.

TAULA 11. Condicionants de la transici6 de la tasca de postcuidar. Elaboraci6
propia.
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Patrons de resposta

En evolucionar la transicié van apareixent indicadors que evidencien
respostes de presa de consciéncia de la necessitat de reformular la iden-
titat. Els participants s"han mogut cap a una transicié positiva, caracte-
ritzada per respostes saludables. Actualment, se senten connectats i han
desenvolupant elements d’afrontament. Tot i que per tal de situar-se al
nou rol han requerit un periode de temps llarg, sorgeix una peculiaritat,
ja que tot i que la transicio és positiva, els postcuidadors cerquen en la
seva nova vida quotidiana elements que els mantinguin connectats des
del record amb la seva vida de cuidadors.

Aquest record, per una banda, pot ser fisic i social, com és el cas
de la majoria dels informants que es dediquen a activitats socials i de
voluntariat relacionades, en certa manera, amb el cuidatge, i desenvolu-
pades en associacions en que ells havien participat quan eren cuidadors.
Per una altra banda, es troba el record emocional del seu familiar, un
record que en petits moments del seu dia a dia esta present. Tal com ens
expressaven els participants a I'hora de dinar, a les celebracions, quan
es realitza alguna activitat com agafar un avio, anar a algun lloc on ana-
ven amb el familiar, fa encendre I'espurna del record positiu. Per tant,
aquest record positiu i la superacié de sentiments negatius relacionats
amb el record pot ser considerat com un indicador de resultat.

Indicadors d’una transici6 saludable

Indicadors de procés:

Desenvolupar afrontament i confianga

Millorar problemes psicologics

Interactuar els postcuidadors amb altres persones
Ocupar el temps

Indicadors de resultat:

Benestar, satisfaccio.

Record positiu.

Reconstruccié d'una nova vida quotidiana.

TAULA 12. Indicadors d’una transici6 saludable. Elaboracié propia.
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Terapéutica d'infermeria

Pel que fa a la terapeutica d’'infermeria proposada per Meleis (2010),
d’aquest estudi sorgeixen aspectes per treballar la transici6 amb els
postcuidadors. La primera mesura de la terapeutica d’infermeria de
Meleis implica un esfor¢ multidisciplinari per coneixer el client: va-
lorant cada condici6é de la transici6 per crear un perfil individual de
preparaci6 del client. D’aquesta tesi se’n deriven els elements comuns
que actuen com a condicionants de la transicié dels postcuidadors i, per
tant, poden servir d’utilitat en 1'atencié d’'infermeria a persones que es-
tiguin experimentant una transicié similar.

El segon suposit valora la preparacié per a la transicié6 com una
terapeutica infermera. Aixi doncs, la preparacio per a la transicié inclou
empoderar la persona per crear les condicions optimes per a la transicio.
Referent als postcuidadors, la infermera mitjancant les seves intervenci-
ons ha d’ensenyar a les persones técniques de control de l'estres i d’es-
tructuraci6 de la seva vida. Una bona mesura pot ser ensenyar i treballar
amb les persones la técnica de resolucié de problemes (TRP). La TRP
és una eina de que disposa el professional d’infermeria per ajudar a
reflexionar i, al mateix temps, formant el postcuidador en la millora de
la presa de decisions relacionades amb una situacié o problema dificil
de resoldre (D’Zurita, T. J., 1993). Aquesta técnica ha demostrat la seva
efectivitat en la resolucié de problemes, aixi com també la reducci6 dels
nivells d’ansietat i de depressié dels cuidadors familiars actius (Ferré-
Grau i col'l, 2014).

En tercer lloc, en relaci6 amb la terapeutica d’infermeria de Meleis
es considera la suplementacié del rol, tot i que no es va desenvolupar
en la teoria intermedia de les transicions. En els postcuidadors familiars
seria I'abandonament del rol de cuidador i la construccié de nous rols.
La infermera ha d’ajudar la persona en el reconeixement dels rols de la
persona i en la recerca de noves finalitats per a la seva vida. Aixi doncs,
'entrevista terapeutica pot ser un bon element per tal de desenvolupar
les intervencions infermeres.
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Idees clau sobre 'adaptacié de la teoria de les transicions a la
tasca de postcuidar

* La naturalesa de la transici6 és de tipus situacional i orga-
nitzativa.

* Els patrons que segueix la transicié sén multiples.

* El canvi que ha portat a les seves vides ha estat 'abandona-
ment de les tasques propies de cuidar.

* Els punts critics de la transicié de la tasca de postcuidar han
estat, entre altres, la mort de la persona cuidada, prendre
consciéncia de la magnitud dels canvis que li esdevenen, la
superacid del dol ila recerca d'un nou sentit a la seva vida,
i el moviment cap a la nova vida.

* Hi ha multiples condicions que poden afavorir o inhibir la
transicio.

*  Valorar cada condici6 de la transicié permet crear un perfil
individual de preparacié del client, i forma part de la tera-
peéutica d’infermeria.

* La preparaci6 per a la transici6 inclou empoderar la persona
per crear les condicions Optimes per a la transicié. La tecnica
de resolucié de problemes pot ser una bona eina per facilitar
les intervencions infermeres.
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IV. Conclusions






L’estudi realitzat ha permes assolir els objectius inicialment plantejats,
cosa que ens porta a respondre les preguntes inicials de la recerca i a
formular les conclusions segiients:

En finalitzar I'etapa com a cuidadors familiars, els postcuidadors
familiars experimenten una transicié multiple en la qual han de redefi-
nir la seva identitat i han de reconstruir la seva vida quotidiana. Aques-
ta transicid s’inicia abans de la mort del familiar i perdura més enlla del
procés de dol. En aquest procés, els postcuidadors expressen multiples
vivencies i sentiments que constitueixen elements clau per a la recons-
trucci6 de la seva nova identitat com a postcuidador.

Tot i les dificultats viscudes durant I'etapa com a cuidadors,
els postcuidadors atorguen un significat positiu a I'experiéncia
narrada, en que destaquen I'afecte i I'estima cap al seu familiar,
i la satisfaccié d’haver pogut cuidar-lo.

En la transicié de la tasca de postcuidar es configura el buit
de la tasca de postcuidar, en el qual intervenen multiples fac-
tors: un procés instrumental, relacionat amb (re)organitzacio
del temps, la perdua de tasques, rutines i activitats significati-
ves; la buidor en 'espai fisic. I un procés emocional relacionat
amb les diferents perdues: la mort del familiar, la perdua del
rol i del poder en el nucli familiar, i tot aixo configura un buit
existencial.

S’han definit rituals de tancament o d’acomiadament en tots
els informants com sén el buidatge d’armaris, la donacié de
les ajudes tecniques a associacions, aixi com els tramits admi-
nistratius.

Alguns dels moments més significatius en la transicié de la
tasca de postcuidar sén la mort del familiar, el descobriment
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de noves activitats i motivacions en la vida, la reconfiguracié
de rols dins el nucli familiar i la presa de consciéncia del canvi.

* Els elements que poden afavorir la transici6 de la tasca de
postcuidar cap a la nova vida sén:

- Anivell personal: La recerca d'una finalitat en la vida, el re-
cord positiu de I'etapa de cuidar, les creences religioses, la
celebraci6 de cerimonies i rituals de record de la persona di-
funta, ocupar el temps en activitats liadiques o incorporar-se
a l'activitat laboral, i el dol anticipat.

- A nivell comunitari: El suport familiar i de les amistats, i
I'ajuda a altres cuidadors.

- Anivell social: La participaci6 en programes de voluntariat,
en associacions o en grups d’ajuda mutua.

* Els elements que poden inhibir la transici6 de la tasca de
postcuidar cap a la nova vida sén:

- Anivell personal: La manca d’una finalitat en la vida, canvis
en el significat de les relacions, depressi6 i manca de prepa-
raci6 per abandonar la tasca de cuidador familiar.

- Anivell comunitari: La pérdua d’amistats i la compassi6 per
part de terceres persones.

- Anivell social: La perllongaci6 dels tramits burocratics i ad-
ministratius.

* En la configuracio¢ de la nova vida dels postcuidadors famili-
ars hi ha una desestructuracié de I'organitzacié de les tasques
domestiques i de les rutines.

* En la (re)estructuracié de la vida quotidiana del postcuidatge
un dels aspectes que crida l'atenci6 és la modificacié en els pa-
trons de reunions familiars i celebracions.

e S’evidencia una manca de suport sanitari i social en I'etapa de
la transicié de la tasca de postcuidar familiar.

* Les associacions de malalts i familiars sén una font important
de recolzament als postcuidadors familiars, els permet seguir
lligats al record positiu de la seva etapa com a cuidador.
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* Els postcuidadors familiars sén una font de suport i d’ajuda a
nous cuidadors familiars.

* La nova identitat com a postcuidador és condicionada per la
integraci6 entre el record de I'etapa de cuidador i les tasques
generades per les noves rutines, activitats i finalitats vitals
construides en la nova vida quotidiana.

Per finalitzar, creiem que la teoria de les transicions de Meleis per-

met descriure i comprendre I'experiéncia viscuda pels postcuidadors
familiars.
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V. Limitacions, futures linies de recerca
i implicacions per a la practica






En aquest apartat, es presenten les limitacions de I'estudi i, a continua-
cié, les futures linies d’'investigaci6, ja que pensem que, d’aquesta mane-
ra, podem proposar possibles solucions als problemes detectats.

5.1 Limitacions i futures linies de recerca

Les principals limitacions d’aquesta tesi fan referéncia a l'elecci6 de
la metodologia. Els estudis qualitatius produeixen dades de gran va-
lor social en el context en que es realitza la recerca, alhora que aixo fa
que siguin dificilment generalitzables. Els resultats d’aquest estudi sols
poden ser generalitzables amb persones que presentin caracteristiques
sociodemografiques i socioculturals similars. No obstant aixo, hi ha
moltes similituds amb els estudis de Larkin (2016) i Breen i els seus col-
laboradors (2015) realitzats en el context anglosaxo.

Donat el caire qualitatiu de la recerca no s’ha utilitzat cap instru-
ment de mesura, com ara escales o test, quantitatiu per tal de valorar
aspectes com ara els nivells d’ansietat, depressié o qualitat de vida dels
postcuidadors familiars que podrien donar un valor afegit als resultats
plantejats. La realitzacié posterior amb metodologia quantitativa, amb
la utilitzacié d’escales d’ansietat i de depressi6, podrien complementar
els resultats aportats en aquesta tesi.

L'altra limitacié fa referéncia a la mostra. Un aspecte que crida
I'atenci6 és que nou dels participants (un 64,3% dels informants) tenen
estudis universitaris, cosa que contrasta amb les caracteristiques gene-
rals descrites en la bibliografia sobre cuidadors i postcuidadors. Aixi
com també que hi ha practicament el mateix nombre d’homes com de
dones en les entrevistes. Aquest fet pot ser degut a una seleccié de la
mostra, ja que molts dels informants provenen de diferents associacions
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i pensem que aquestes han pogut designar aquelles persones que han
cregut més ben preparades. També fa palés una nova realitat fins ara poc
estudiada, com és el canvi del perfil de cuidadora familiar descrit fins
a l'actualitat, que creiem que és un univers a explorar i aprofitar com a
aportaci6 al suport dels cuidadors i postcuidadors i, potser també en
alguns casos, ha modificat la vivencia del dol.

En aquest estudi s’han considerat com a postcuidadors aquelles
persones que han deixat de cuidar el seu familiar a causa de la mort
d’aquest, pero en la literatura hi ha autors que consideren com a postcui-
dadores aquelles persones que el familiar ingressa en un centre sociosa-
nitari o en una residéncia. Per tant, pensem que és una linia a investigar
per tal d’establir similituds i diferéncies entre els diferents models d’es-
devenir postcuidador.

Aquesta tesi és la primera dedicada al moén dels postcuidadors fa-
miliars en el nostre entorn i, dels resultats, conclusions i de les limitaci-
ons d’aquest estudi se’'n deriven futures linies de recerca de les quals es
vol llencar un repte per al col-lectiu infermer. Aixi doncs, el coneixement
aportat en aquesta recerca obre les portes a la necessitat d'identificar, de-
senvolupar i avaluar intervencions infermeres que incorporin la diver-
sitat i la complexitat de I'experiéncia d’esdevenir postcuidador familiar,
i que ajudin en la reconstruccié de la vida quotidiana i la redefinicié de
la nova identitat.

5.2 Implicacions per a la practica

Els resultats d’aquest estudi poden ser utilitzats en les diferents vessants
de la infermeria: assistencial, investigadora, docent i gestora. Una pri-
mera implicacié és comuna, ja que fa visible la figura del postcuidador
familiar, que fins ara havia passat per desapercebuda, en tots els ambits.

Les implicacions per a la practica en la recerca han quedat descrites
en els apartats anteriors, aixi doncs anem a centrar-nos en primer lloc en
la practica assistencial.

Tal com ha emergit del discurs dels participants, hi ha un buit pel
que fa a I’atencio per part dels professionals sanitaris. Aixi doncs, I'apli-
cacié més visible en la practica assistencial és propiciar el canvi per tal
que els postcuidadors familiars rebin aquesta atencié que demanden.
Aquesta ha de ser liderada per la infermera d’atencié primaria que és
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qui coneix I'evolucié de la persona com a cuidadora i com a postcui-
dadora. Per tant, seria convenient dissenyar un element de valoracié
integral del postcuidador per tal de poder establir un pla de cures per-
sonalitzat. Tot i que el canvi ha de ser liderat per les infermeres d’aten-
ci6 primaria en tots els ambits, s’ha de treballar per oferir unes cures
de qualitat als postcuidadors familiars. Aixi doncs, cal tenir en compte
que una situacié de malaltia o d’ingrés hospitalari es poden veure con-
dicionades a nivell emocional pel procés de transicié que esta vivint el
postcuidador familiar.

No vull oblidar la meva tasca docent com a professor associat del
Departament d’Infermeria de la Universitat Rovira i Virgili a I'hora de
destacar les implicacions docents dels resultats d’aquesta tesi. En els
darrers anys s’han incorporat competéncies en el curriculum d’infer-
meria directament relacionades amb la familia, tal com s’observa en la
taula.

Competencies relacionades amb la familia a I'ensenyament d’infermeria
(URV)

A3 Educar, facilitar, donar suport i animar la salut, el benestar i el
confort, promovent la participacié del pacient, familia i comunitat
en el seu procés de salut-malaltia.

Al12 Habilitats per mantenir la dignitat, privadesa, intimitat,
confidencialitat i capacitat de decisi6 del pacient i familia.

A19 Coneixement rellevant per aplicar les cures infermeres,
proporcionant i garantint benestar, qualitat, i la seguretat a
I'individu, a la familia i a la comunitat.

A21 Comunicar-se de manera efectiva amb pacients, familia, comunitat i
amb I'equip interdisciplinari.

TAULA 13. Competencies relacionades amb la familia a I'ensenyament d’infer-
meria (URV). Elaboraci6 propia.

Dins d’aquestes competéncies es treballa la figura del cuidador familiar
en diferents assignatures i, per tal de donar una visi6 molt més integral
de tot el seu procés, cal introduir els resultats d’aquest treball per donar
a coneixer la transici6 del procés de la tasca de postcuidar, per tal que els
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futurs infermers puguin aprendre i desenvolupar tecniques, habilitats i
actituds per poder establir un pla de cures a un postcuidador.

També cal implementar programes de formacié continuada per als
professionals sanitaris amb 'objectiu de treballar integrament la figura
del cuidador familiar des del seu inici, passant per la transici6 de la tas-
ca de postcuidar fins a la reconstruccié de la seva vida quotidiana, per
tal d'unificar criteris d’actuaci6, i millorar el coneixement i la practica
assistencial. A més dels professionals sanitaris seria important inclou-
re en programes de formacié aquelles persones que ofereixen ajuda als
postcuidadors familiars, com ara metges, treballadors socials, psicolegs,
coordinadors d’associacions, per tal d’abordar la figura del postcuida-
dor familiar des d"una vessant multidisciplinaria.

Cal destacar que l'actitud infermera envers la familia no només
esta relacionada amb la formacié rebuda, siné amb les actituds propies
de cada infermera. Per tant, tots dos conceptes tenen una relacié molt
estreta. Aixi doncs, Berenguer (2014) en la seva tesi va identificar que
aquelles infermeres amb almenys sis anys d’experiéncia, que havien
continuat cursant postgraus o masters, o que estaven immerses en el
programa de doctorat, i que havien tingut un familiar proxim greument
malalt eren les que tenien uns nivells més elevats en 'escala Actitud in-
fermera envers a la familia (AI-ICFE) (Berenguer, 2015). Per tant, cal oferir
uns programes de postgrau i master integrals en els quals no només
s’ensenyin habilitats téecniques, siné que les infermeres pugin adquirir
habilitats envers la tasca de tenir cura de la familia.

Finalment, dins de la funci6 gestora de la infermera, cal treballar
per planificar plans d’atencié especifics, dins de 'ambit d’atencié pri-
maria, per tal d’oferir una atencié organitzada, protocol-litzada, indi-
vidual i de qualitat a les postcuidadores familiars. Al mateix temps, es
fa una crida a les administracions per tal que les politiques sanitaries i
socials s’adaptin a les necessitats derivades dels nous perfils de cuida-
dors i postcuidadors familiars.

També resulta important destacar que per a aquells postcuidadors
que volguessin participar es podria elaborar un programa de suport a
nous cuidadors o que el postcuidador fos la figura lider del grup del
cuidador expert, i aixi podriem ajudar-lo a ocupar el seu temps, a fer-lo
sentir realitzat dins de la societat. Els seus coneixements i experiéncies
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serien molt valuoses per a aquelles persones que comencen la seva tasca
com a cuidadores familiars.

Per acabar, cal destacar que vivim immersos en el mén de les tec-
nologies de la informaci6 i la comunicacié (TIC), i, per tant, seria in-
teressant dissenyar una eina digital per tal de complementar aquestes
intervencions infermeres i avaluar-ne la seva efectivitat en el suport als
postcuidadors.
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Difusi6 de la recerca

Durant I'elaboracié d’aquesta tesi, s’ha comencat el procés de difusi6 de
part dels seus resultats i es descriu, a continuaci6, la difusié cientifica i
les publicacions realitzades fins a la data:

Articles:

Lorca, J., Marti R., Albacar, N., Garcia,M., Mora, G., i Lleixa,
M. (2016) «Apoyo tecnolédgico a los cuidadores no profesiona-
les de personas con enfermedades cronicas». Metas Enferm jun
2016; 19(5): 21-26.

Mora-Lopez, G., Ferré-Grau, C., i Montesé-Curto, P. (2016).
«Analysis of the transition process among family caregivers in
a hospital in the region of Catalonia in Spain». Applied Nursing
Research, 29C, 242-247.

Comunicacions realitzades a congressos:

Poster: «Post-cuidadors familiars. Una aproximaci6 a través de
la teoria de les transicions». Presentat al 9¢ Congrés d’'Inferme-
ria Catalana. Girona. Maig de 2014.

Comunicacié: «Reconstruccién de la vida cotidiana de los
postcuidadores familiares. Una aproximacion cualitativa des-
de la teoria de las transiciones». Presentada durant el IT Con-
greso Internacional de Investigacién en Salud y Envejecimien-
to. Almeria, juliol de 2015.
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Premis:

Ponéncia: «Post-cuidadors familiars. Un estudi qualitatiu».
Presentada a VIII Seminari Internacional d’Investigaci6 en In-
fermeria de la Universitat Rovira i Virgili. Tarragona. Febrer
de 2016.

Poster: «Reconstruction of the daily life of former family
caregivers: qualitative research». Presentat al Encontro de
Doutorandos em Enfermagem da Universidade de Lisboa.
Lisboa. Maig de 2016.

Premi de Recerca M. Teresa Gatell Vallve d” Atenci6 a les Perso-
nes. Fundaci6 Ciutat de Valls. 2013.

Premi INVESTIF 2012. Concedit pel Col-legi Oficial d’Inferme-
res i Infermers de Tarragona. Novembre 2012.
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Annex 1: Autoritzaci6 del Dr. Pereira per utilitzar el seu grafic

Autorizacion uso imagen tesi doctoral

Gerard Mora Lopez

Muchas gracias Le mant... dj. 25/02/2016 8:33

Helder José Alves Rocha Pereire
Respon a tots |

Per a: Gerard Mo dt. 23/02/2016 21:45

5'ha contestat el 25/02/2016 8:33.
Caro Gerard

Parabéns pelo tema do seu trabalho. E um tema muito interessante e com grandes
implicagdes para a pratica de enfermagem. Uma reconstrucdo que deve ser preparada
ainda durante o periodo efetivo enquanto cuidadores € que, frequentemente, ndo é
reconhecida pelos profissionais.

Utilize o material sem qualquer problema. Fico satisfeito em saber que o trabalho que
realizei podera contribuir na compreenséo deste fenomeno.

Este semestre estarei a trabalhar na University of Massachussetts Dartmouth. Pelo que o
melhor contacto até Junho serahpereira?@umassd.edu (se precisar de alguma coisa)

Cumprimentos

Helder Rocha Pereira
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Annex 2: Guié entrevistes

POSTCUIDADORS FAMILIARS. ESTUDI QUALITATIU SOBRE LA
RECONSTRUCCIO DE LA SEVA VIDA QUOTIDIANA

CoODI INFORMANT:

Dades sociodemografiques:

Genere: Edat:

Estat civil: N Fills:

Nivell estudis: Situacid laboral:
Relacio parentiu amb la persona cuidada: Anys dedicats a cuidar:
Malaltia principal: Temps fi cuidar:

Altres observacions:

Elements a explorar en 'entrevista:

ETAPA CUIDADOR

Que va significar cuidar del seu familiar?

Procés de mort

Com va viure el moment de deixar de cuidar?

Quins van ser els principals canvis a la seva vida en el moment
que va deixar de cuidar?

SITUACIO ECONOMICA

Situacié general

Treball (canvis durant fase postcuidador?) Valorar reincorpo-
racions

Estat social

Salut

Problemes de salut (fisic/ mental)

Com esta després del periode de cuidar

Després de deixar de cuidar sent que la seva salut a millorat?
En quin sentit?

Canvis en la salut

Utilitzacio de serveis
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VIDA FAMILIAR I SOCIAL

Ha canviat la relacié amb els seus familiars després de deixar
de cuidar?

Canvis en la rutina diaria

Com viu els esdeveniments tradicionals? (Nadal, aniversaris,
esdeveniments familiars)

Xarxes de cuidadors

Després de cuidar el seu familiar, té algun hobby, afici6?

A que dedica el temps?

Com creu que podria ajudar a persones en la mateixa situacio
que voste?

EmocioNs

Sentiments viscuts (Preguntes tipus: Com se sent en l'actuali-
tat?, diferents sentiments durant el procés)

Que I'ha ajudat en la transicié

Creences

Rols

Ajuda a altres cuidadors
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Annex 3: Full d’informaci6 i consentiment informat

Full d’informacié de I'estudi: “ Post-cuidadors familiars. Estudi sobre la

reconstruccié de la seva vida quotidiana.

Aquest estudi preten donar resposta a les preguntes de com és procés de la
transicio del post-cuidar?, Quines necessitats | sentiments manifesten els post-
cuidadors en la reconsfruccio de la seva vida quotidiana?, com es poden utilitzar
els seus coneixements de la seva fase de cuidadors?, analitzant la transicio del
postcuidar i la reconstruccio de la vida de les cuidadores familiars.

S'utilitzara metodologia qualitativa, mitjancant les entrevistes en profunditat a
informants que reuneixin les seglents caracteristiques:

1. Ser major de 18 anys

2. Haver cuidat durant un minim de dos anys

3. Haver deixat de cuidar al menys des de fa un any i mig.

4. Ser post-cuidador familiar d'un fill/a, mare, pare, fill, filla o conjuge.
5. Hagin donat el seu consentiment per escrit per a participar a I'estudi.

Per garantir 'anonimat a la transcripcio de les entrevistes no figurara el nom de
la persona entrevistada ni del seu familiar, i si per algun motiu es fa constar
aquest sera fictici. Les dades personals son tractades amb confidencialitat
seguint la disposicio de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre | de
Proteccion de Datos de Caracter Personal. L'estudi compta amb I'aprovacio del
Comité d'Etica del la Investigacio de I''DAP Jordi Gol.

Qualseval participant sera lliure d’abandonar 'estudi en el moment que cregui
necessari o ometre alguna part de la seva entrevista una vegada estigui
transcrita, 1 per tant aquesta no figurara en I'estudi.

Per a qualseval dubte o aclariment podeu contactar amb I'investigador principal,
Gerard Mora Lopez al teléfon 646433434 o via e-mail: gerardml@amail.com

Moltes gracies per la vostra participacio.
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Full de consentiment informat

0 amb
DNI......................, exposo que se m’'ha informat de 'estudi en el qual
part1c1po aixi com la seva finalitat, i he pogut fer les preguntes que he
cregut convenients.

Aixi doncs,

Accepto participar en l'estudi: “POSTCUIDADORS FAMILIARS.
ESTUDI QUALITATIU SOBRE LA RECONSTRUCCIO DE LA SEVA
VIDA QUOTIDIANA”

Aixi mateix,

Accepto la gravacié de I'entrevista mitjancant una gravadora digi-
tal per tal que es puguin copsar millor les idees i conclusions que se’n
desprenguin.

Entenc que les dades seran tractades anonimament i que l'autor
respectara aquest principi durant tota la investigacio.

Entenc que puc retirar-me quan vulgui sense haver de donar expli-
cacions i sense que aixd repercuteixi en les cures i atencions que s’han
de dispensar al meu familiar.

De la conformitat amb el que estableix la L. O. 15/1999, del 13 de
desembre, de proteccié de dades de caracter personal, declaro haver
estat informat: de I'existéncia d’un fitxer o tractaments de dades de ca-
racter personal, de la finalitat de la seva recollida i dels destinataris de
la informaci6. De la identitat i adreca del responsable del fitxer de les
dades. De la disponibilitat d’exercir els drets d’accés, rectificaci6, cancel-
lacié i oposicié dirigint-me per escrit al titular del fitxer de dades.

I concedeixo que les dades cliniques referents a la malaltia del meu
familiar siguin emmagatzemades en un fitxer automatitzat, la informa-
ci6é del qual podra ser utilitzada exclusivament per a finalitats cientifi-
ques, i estic d’acord en que les meves opinions surtin reflectides en una
futura publicacié.

Signatura del participant Signatura de I'investigador
Gerard Mora Lopez
Tortosa, ..... deiiiiiiie, de 2015
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Gerard Mora Lopez

Annex 4: Dictamen CEIC IDAP Jordi Gol

Yo

D

Jomdi Gol

INFORME DEL COMITE ETIC D'INVESTIGACIO CLINICA

Rosa Morros Pedrds, Presidenta del Comité Etic d'Investigacid Clinica de IDIAP Jordi Gol.

CERTIFICA:

Que aguest Comité en la reunid del dia 07/04/2014, ha avaluat el projecte Post-cuidadors familiars. Estudi
qualitatiu sobre la reconstruccié de la seva vida guotidiana amb el codi P14/046 presentat per I

investigador/a Gerard Mora Ldpez.

Considera que respecta els requisits tics de confidencialitat | de bona practica clinica vigents.

,& /6//0'}
/ i D

Barcelona, a 10/04/2014
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Aquest treball de recerca pretén donar resposta a les preguntes: que
passa quan un cuidador familiar deixa de cuidar? Quins sentiments,
percepcions, necessitats experimenta? Com (re)construeix la seva vida
quotidiana? Quin suport professional necessita? Mitjancant I'analisi
d'entrevistes en profunditat realitzades a diferents post-cuidadors fa-
miliars s'aproxima als professionals sanitaris, i aquelles persones inte-
ressades amb el tema, a la realitat quotidiana dels post-cuidadors.

[publicacions]
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