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Resumen

Objetivo: describir las necesidades sentidas de los cuidadores familiares de adultos mayores
que presentan secuelas post accidente cerebrovascular. Método: estudio cualitativo,
fenomenolodgico, mediante entrevistas semiestructuradas individuales, grabadas en audio, con
notas en diario de campo, transcritas. Analisis fenomenoldgico interpretativo a la luz del marco
tedrico y referencial Edmund Husserl. El estudio sigue las pautas de presentacion del
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research. Resultados: Participaron seis, hijas
de adultos mayores con secuelas de accidente cerebrovascular, la mayoria eran casadas, con
educacién secundaria, amas de casa y con bajos ingresos econémicos. De sus experiencias de
cuidado surgieron tres subtemas; conciencia de la realidad, necesidades sentidas y estrategias
de afrontamiento para el cuidado. En ellas, expresan a detalle sus sentimientos e
interpretaciones, compartiendo desde sus vivencias los desafios y cuidados que implica el
deterioro de salud de un familiar. Conclusion: las necesidades sentidas identificadas a partir de
la experiencia de los cuidadores de familiares incluyen, la necesidad de apoyo para el cuidado.
Dentro de esta categoria destacan la preparacion para brindar atencion en el hogar y el acceso

a ayuda psicoldgica personal.

Palabras clave: Evaluacion de necesidades; Cuidadores; Transicion del Hospital al Hogar;

Accidente Cerebrovascular; Anciano; Investigacion cualitativa. (Fuente: DeCS, Bireme).

Resumo

Objetivo: descrever as necessidades sentidas pelos cuidadores familiares de idosos que
apresentam sequelas pés-AVC. Método: estudo qualitativo, fenomenoldgico, por meio de
entrevistas individuais semiestruturadas, audiogravadas, com notas de diario de campo,
transcritas. Analise fenomenologica interpretativa a luz do referencial teoérico e referencial de

Edmund Husserl. O estudo segue as diretrizes de submissdo do Consolidated Criteria for
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Reporting Qualitative Research. Resultados: Participaram seis filhas de idosos com sequelas
de AVC, a maioria casadas, com ensino médio, donas de casa e com baixa renda. Trés subtemas
emergiram das suas experiéncias de cuidado; consciéncia da realidade, necessidades sentidas e
estratégias de enfrentamento para o cuidado. Neles expressam detalhadamente seus sentimentos
e interpretacdes, compartilhando a partir de suas experiéncias os desafios e cuidados envolvidos
na deterioracdo da saude de um familiar. Concluséo: As necessidades sentidas identificadas a
partir da experiéncia dos cuidadores familiares incluem a necessidade de apoio no cuidado.
Dentro desta categoria destacam-se a preparac¢ao para prestar cuidados no domicilio e 0 acesso

a ajuda psicologica pessoal.

Palavras-chave: Avaliacdo das necessidades; Cuidadores; Transicdo do Hospital para o

Domicilio; Acidente Vascular Cerebral; Idoso; Pesquisa qualitativa. (Fonte: DeCS, Bireme).

Summary

Objective: to describe the felt needs of family caregivers of older adults who present post-
stroke sequelae. Method: qualitative, phenomenological study, through individual semi-
structured interviews, audio recorded, with field diary notes, transcribed. Interpretative
phenomenological analysis in light of the theoretical and referential framework Edmund
Husserl. The study follows the submission guidelines of the Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research. Results: Six daughters of older adults with stroke sequelae participated,
most of them were married, with secondary education, housewives and with low income. Three
subthemes emerged from their caregiving experiences; awareness of reality, felt needs and
coping strategies for care. In them, they express their feelings and interpretations in detail,
sharing from their experiences the challenges and care involved in the deterioration of a family

member's health. Conclusion: The felt needs identified from the experience of family
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caregivers include the need for caregiving support. Within this category, preparation to provide

care at home and access to personal psychological help stand out.

Keywords: Needs assessment; Caregivers; Hospital to Home Transition; Stroke; Aged;
Qualitative research. (Source: DeCS, Bireme).
Introduccion

A nivel mundial, el Accidente Cerebrovascular (ACV) es una de las principales causas
de muerte y discapacidad a largo plazo. El riesgo de desarrollar esta afeccion se incrementa en
personas que viven con hipertension, hiperglucemia, hiperlipidemia, sobrepeso y obesidad ™).
El ACV se caracteriza por la reduccion o interrupcion del suministro sanguineo a una parte del
cerebro. Esto ocurre generalmente por la formacion de un trombo que obstruye un vaso
sanguineo cerebral, privando de oxigeno y nutrientes a esa region especifica ®. Como
consecuencia, se produce muerte celular en el area afectada, déficit de movimientos
(hemiplejia) alteraciones cognitivas y funcionales; estas secuelas varian en gravedad segun la
extension y localizacion del dafio cerebral @,

A nivel mundial, existen aproximadamente 100 millones de supervivientes de AVC,
mas de un tercio vive con algin grado de discapacidad y dependencia “®, por lo que necesitan
asistencia de un Cuidador Familiar (CF), que brinde cuidados en el hogar para realizar sus
actividades de la vida diaria®; esta labor implica brindar cuidados, asistencia fisica, emocional,
y tomar decisiones que beneficien al paciente, asi como la responsabilidad de su autocuidado
™.

Durante la asuncién del rol como CF surgen necesidades sentidas que emergen de la
percepcion y experiencia durante los momentos de cuidado en el hospital u hogar, las carencias
0 requerimientos para le ejecucion del rol varian segun el contexto individual, familiar, social
y politico ®, se define "necesidad sentida" al conjunto de cuestiones y/o acciones

experimentadas por una persona que proporciona cuidados no profesionales a un familiar
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dependiente en el hogar. Estas necesidades sentidas surgen cuando no se recibe apoyo del
sistema de salud o comunitario para ayudar con el problema ©.

Identificar las necesidades sentidas de los cuidadores proveera de informacion sobre los
servicios que desean o precisan para respaldar su funcion de cuidado desde su perspectiva. Dos
revisiones sistematicas de estudios cualitativos y cuantitativos proporcionan evidencia sobre las
necesidades sentidas de los cuidadores durante momentos especificos de su trayectoria. Entre
las principales dificultades se enfatiza la falta de conocimientos y habilidades para el cuidado
y rehabilitacion en el hogar, autocuidado fisico y mental, acceso a servicios adecuados,
autogestion de necesidades emocionales y psicoldgicas y satisfaccion de necesidades de
relacion e interaccion social %%, asi mimo, la carencia de apoyo familiar, de amigos y
comunidad para la suplementacion del rol @2,

Se ha reportado que las necesidades de los CF es la orientacidn, la modelacién del
cuidado vy las estrategias para el autocuidado ¥, ademas de la autogestion del cuidador 9.
Aunado a esto, se ha destacado la importancia de implementar habilidades para mejorar la
comunicacion efectiva entre el cuidador y el paciente, asi como realizar modificaciones en el
espacio arquitectonico del hogar para aumentar la comodidad y seguridad del paciente 4. Por
otro lado, se ha mencionado la importancia de atender los sentimientos negativos, como el
miedo, la ansiedad y la soledad que emergen durante la transicion al rol de cuidador @),

Las necesidades de los cuidadores de Adultos Mayores (AM) con secuelas post-ACV
son diversas, complejas y dificiles de prever y satisfacer. Esta diversidad se ve influenciada por
el contexto particular de cada pais. En el caso de México, a la fecha, no se han identificado
investigaciones que exploren las necesidades de los cuidadores en alguna fase del ACV. Dado
a lo anterior el objetivo del presente articulo es describir las necesidades sentidas de los
cuidadores familiares de adultos mayores que presentan secuelas post accidente

cerebrovascular.
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Método
Disefio del estudio

El estudio se sustenta en el paradigma interpretativo ®® bajo un enfoque cualitativo,
disefio fenomenoldgico 7 desde el referente Edmund Husserl ®, dado que busca describir y
comprender la experiencia individual vivida desde la capacidad de reflexion del participante en
relacion con el fendmeno en estudio 9,
Lugar y periodo

Las entrevistas se realizaron en Michoacan, México, entre julio y septiembre de 2024.
Participantes

Se incluyeron seis CF de AM que viven con secuelas fisicas o cognitivas post-ACV,
seleccionados mediante un muestreo por conveniencia @9, localizados en el servicio de
medicina interna del Hospital General Regional Nimero Uno del Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS). Se incluyeron CF mayores de 18 afos, escolaridad minima de primaria, sin
remuneracion econémica, jornada superior a 5 horas, como minimo dos veces a la semana y
con mas de seis meses en el rol como cuidador. Dos personas que inicialmente cumplian los
criterios de inclusion y fueron entrevistadas se eliminaron del estudio, derivado de que el
familiar al que cuidaban fallecio, y esto ya no permitio la revision y verificacion de los datos
recopilados.
Recoleccion de datos

Se utilizé una cédula de datos demograficos y una entrevista semiestructurada. Esta
ultima fue disefiada a la luz de la literatura existente y validada por dos colaboradores del
estudio @22 incluyo las siguientes preguntas: ¢ Como fue que usted se convirtié en el cuidador
de su familiar? ;Qué tipo de cuidados ha brindado hasta ahora? ¢Siente que tiene suficiente
conocimiento para realizar el cuidado? ¢Hasta ahora cree usted que ha generado habilidad para

brindar los cuidados en el hogar? ;Que es lo que usted necesita para poder continuar cuidando
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de su familiar en el hogar? ;Coémo ha afectado esta situacién de ser la cuidadora de su familiar
ensu vida? ;Cuanto tiempo cree que sera cuidador de su familiar? ; Hay algo mas que le gustaria
compartir? Se realizd una prueba piloto con una participante que cumplia los criterios de
inclusién, con el objetivo de verificar si las preguntas eran adecuadas y alineadas al objetivo
del estudio. La entrevista piloto fue grabada, transcrita y analizada por un miembro colaborador
de Brasil quien tras el analisis las preguntas ;Como aprendié usted a hacer el cuidado de su
familiar? ¢Qué es lo que a usted le hubiera gustado saber desde un principio? El resultado de
esta prueba no se incluye en el resultado final de esta investigacion.

Ambos instrumentos se aplicaron en la unidad hospitalaria, por el autor principal de
manera individual, en fecha y hora acordada con el participante, se dispuso de un espacio
tranquilo y confortable, con buena ventilacion, iluminacion y el uso de aromaterapia,
garantizando la ausencia de interrupciones.

Para introducir la entrevista, se invitd a las participantes a realizar una meditacion guiada
y concentrativa. Durante este ejercicio, se les pidio que visualizaran tres momentos clave: a) el
momento en que su familiar sufrié el ACV; b) los momentos criticos de la enfermedad y c) sus
primeras experiencias como cuidadoras, tanto en el entorno hospitalario como en la transicion
al hogar, la regresion tuvo como objetivo preparar a las participantes para una reflexion mas
profunda sobre su experiencia como cuidadoras, facilitando asi una entrevista mas rica en
detalles y emociones.

Tras la reflexion, emergio la primera pregunta: ;como fue que usted se convirtié en el
cuidador de su familiar?, los conectores a profundidad fueron ¢podria explicarme como lo
realizo?, ;como se sintio en ese momento?, ;podria decirme un poco méas o darme un ejemplo
en concreto de lo que realizo? a partir de la primera pregunta se realizo el resto de las preguntas.

Previo a iniciar la entrevista se reiterd el permiso para grabar el audio de la entrevista,

para aumentar la calidad de los datos se tomaron notas en el diario de campo al finalizar la



SciELO Preprints - Este documento es un preprint y su situacion actual esta disponible en: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.10818

misma, en estas se describid el lenguaje no verbal de las participantes, con la finalidad de
aportar informacion adicional para el momento de analizar e interpretar los resultados. La
duracion de las entrevistas oscilo entre 30 y 60 minutos.
Andlisis de datos

Para la evaluacion de los datos, se utilizd el Analisis Fenomenoldgico Interpretativo
(AFI) propuesto por Smith y Osborn @3, se llev6 a cabo en cuatro etapas: 1) comentarios
iniciales: se realiz la transcripcion de las entrevistas de manera fidedigna a Microsoft Word®,
con el fin de captar fielmente la esencia de cada conversacion, las grabaciones fueron
escuchadas multiples veces, prestando especial atencién a las verbalizaciones, pausas y
silencios; ademas se realizaron notas de campo. Se procedio a una lectura y re-lectura iterativa
de manera minuciosa de la transcripcion, con el objetivo de generar nuevos insights, es decir,
nuevas percepciones, comprensiones o ideas que surgen del analisis a profundidad de las
experiencias. Se elaboraron comentarios iniciales a un costado del margen de la transcripcion,
se realizaron interpretaciones preliminares de aspectos interesantes y significativos de cada
fragmento analizado, 2) identificacion de temas emergentes: se agruparon los elementos mas
importantes en temas y subtemas, ademas de un escrutinio y revision exhaustiva y repetitiva de
los datos, 3) agrupamiento de los temas: se buscaron patrones que permitiran agrupar los temas
emergentes, esto derivo el contenido a un nivel de abstraccién superior, a la luz de nuestro
referente tedrico Edmund Husserl ¥, 4) resumen del estudio como un todo: se elaboré una
tabla con todos los temas y subtemas principales, esto permitio regresar al texto original para
ser analizada las veces necesarias.
Criterios de rigor cientifico

Cuando los pacientes ingresaban a la sala de urgencias, el investigador se acercaba con

el CF y explicaba el objetivo de la investigacion. Durante una semana establecio rapport y en
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seguida programo las entrevistas. El trabajo de campo se concluy6 cuando dos evaluadores, por
consenso determinaron la saturacion de los datos @Y.

Para asegurar la confiabilidad de la investigacién, se utilizaron los criterios de
credibilidad, auditabilidad y transferibilidad propuestos por Guba y Lincoln ®®. Para garantizar
la autenticidad y veracidad se hizo triangulacién de datos que inicié con dos autores del estudio
quienes hicieron un analisis inductivo-deductivo, diagrama de analisis y reporte de analisis de
las entrevistas, este material fue enviado a un tercer investigador para continuar con el analisis
exhaustivo. En seguida, se realiz6 la triangulacion de la informacién con el participante, via
telefénica se programd otra cita en la que se presentaron los resultados y se solicito la validacion
por parte de los participantes, los participantes no realizaron modificaciones a los datos.

En cuanto al criterio de transferibilidad, todos los participantes residian en la Ciudad de
Morelia, capital del estado de Michoacan. Las viviendas e infraestructura donde habitan los
AM son casas urbanas desarrolladas. Todos los cuidadores eran novatos en el rol como
cuidadores, para una descripcion més detallada de las caracteristicas de estos, se presenta la
informacion en la tabla 1. En cuanto a las caracteristicas de los sobrevivientes, cuatro de ellos
presentaban hemiplejia parcial y dos con hemiplejia total, con puntuaciones en la escala de
Barthel entre 20 y 40 puntos, lo que indica una dependencia grave, cuatro de estos
sobrevivientes presentaban disfagia y afasia, y eran alimentados por sonda de gastrostomia,
solo uno de estos tenia traqueostomia.

Consideraciones éticas

El protocolo se registrd en la plataforma del Sistema de Registro Electronico de la
Coordinacién de Investigacion en Salud (SIRELCIS) del IMSS, con el nimero F-2024-1602-
030. Posteriormente, fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion y el Comité de

Investigacion y Bioética, bajo el nimero de registro R-2024-1602-028. Los participantes fueron
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informados de la naturaleza de su participacidn (riesgos, beneficios y autorizacion de la
grabacion de audio) y otorgaron su firma de consentimiento.
Resultados

Caracteristicas sociodemograficas y ocupacionales de los cuidadores familiares

Participaron seis mujeres cuidadoras, todas hijas de AM con secuelas post-ACV, cuya
edad promedio es de 53.67 afios. De estas el 66.6% estan casadas. En cuanto a su nivel
educativo, el 50% tienen educacién secundaria, el 33.3% cuentan con estudios universitarios y

el 16.6% posee formacion técnica.

Respecto a la ocupacion el 33.3% son amas de casa, mientras que el 16.6% de ellas son
jubiladas, contadoras, empleadas y trabajadoras independiente, respectivamente. Se observo
que los ingresos mensuales son bajos; la mayoria de las cuidadoras no superan los $7,999 peso
mexicano (MXN), e incluso algunas perciben menos de $3,000 MXN. La dedicacién al cuidado
varia: el 50% de las participantes destinan hasta 24 horas diarias al cuidado, implicando una
dedicacion continua, mientras que el resto dedican entre 5 y 8 horas al dia. Ademas, el 50% de

las cuidadoras trabaja entre 6 y 7 dias a la semana.

El tiempo promedio que han pasado en el rol de cuidadoras es de 6.8 meses. En cuanto
a las actividades recreativas y de ocio las cuidadoras recurren a actividades como ver peliculas,
escuchar mausica, salir a caminar y hacer manualidades. El 83.3% no consumen sustancias

nocivas. Los principales recursos de apoyo mencionados son familiares y religiosos (Figura 1).

Conciencia de la realidad: Conciencia transitiva critica

Los cuidadores examinan y toman conciencia de su realidad en el momento en que
perciben la condicion de discapacidad que el ACV generd en la persona adulta mayor y del
tiempo que se requerira para la rehabilitacion. La toma de conciencia fue un impacto que

vivieron con asombro, preocupacion, tristeza e incertidumbre. La incertidumbre ocurre por la

10
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toma de conciencia de las necesidades de cuidado en casa, ya que se empiezan a sentir
incompetentes (Figura 2).
Conciencia de la realidad: Conciencia del problema

Los cuidadores son conscientes de la problematica de salud de la persona adulta mayor
y del desconocimiento de la evolucion y cuidado que deberan de otorgar en casa, lo que les
genera impotencia, incertidumbre, tristeza, miedo y preocupacion; estas emociones se
intensifican por la falta de comunicacién entre los médicos y cuidadores. En conjunto, estos
sentimientos aumentan la inseguridad, la sensacion de incapacidad y la frustracion durante los
primeros dias de la transicion del hospital al hogar (Figura 2).
Conciencia de la realidad: Conciencia de la solucion

La conciencia de la realidad involucra también la conciencia de la solucion. Aunque los
cuidadores se perciben incompetentes para el cuidado, sus experiencias les han permitido
manifestar que necesitan: 1) programas de ayuda mutua en los que puedan compartir sus
experiencias y emociones; 2) implementar planes de alta en los que se capacite a los cuidadores;
3) crear manuales ilustrativos de capacitacion para el cuidado en casa; y 4) visitas domiciliarias
periodicas para capacitacion y/o retroalimentacion para afrontar adecuadamente las necesidades
para el cuidado en casa (Figura 3).
Necesidades sentidas: Necesidades para el cuidado

Tras observar la hemiplejia resultante de la lesion cerebral, los cuidadores
experimentaron la necesidad de preparacion para la rehabilitacion fisica, movilizacién, higiene,
confort, cuidado de la piel, calidad del suefio, medicacion, alimentacion y estimulacion de la
motilidad gastrointestinal. Las necesidades sentidas por los cuidadores estdn acompafiadas de
sentimientos de dificultad, impotencia, angustia, preocupacion, frustracion e incertidumbre; sin

embargo, también reflejan esperanza en que, al adquirir la capacidad para otorgar los cuidados,

11
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puedan mejorar la calidad de vida de su familiar, y reducir la probabilidad de reingresos
hospitalarios debido a complicaciones prevenibles (Figura 3).
Necesidades sentidas: Necesidad personal de ayuda psicoldgica

Por otra parte, los cuidadores expresaron que la experiencia del ACV en su familiar les
afecta mentalmente, por lo que consideran oportuna la ayuda psicoldgica profesional, ya que,
aunque se perciben fortalecidos en sus redes de apoyo familiares o de amigos, refieren que no
es suficiente ni pertinente debido a que al expresar sus emociones pueden afectar a quien los
escucha, mientras que un psicélogo cuenta con los conocimientos, estrategias y experiencia
para ayudarles a gestionar el estrés y la carga emocional de cuidar a su ser querido (Figura 3).
Estrategias de afrontamiento para el cuidado: Autoaprendizaje

Los cuidadores crean estrategias de afrontamiento para el cuidado cuando reciben el alta
hospitalaria. Ante la ausencia de capacitacion enfrentan una intensa curva de autoaprendizaje
por medio de la observacion, cuestionamientos y registro en bitacora, que les favorece la
continuidad de los cuidados en casa. Para los cuidadores, el confort del paciente es importante,
optan por el cuidado en casa; sin embargo, aunque expresan falta de capacitacion para el
cuidado, tambien reflejan autoaprendizaje por experiencia y disposicion para el aprendizaje.

El autoaprendizaje basado en la experiencia implica un proceso de ensayo y error, donde
la observacion del lenguaje corporal del AM impulsa la creatividad del CF al interpretar sus
emociones y estado fisico mediante gestos faciales, utilizando un sistema de emojis. Este
sistema simbolico de comunicacion se convierte en un recurso valioso para comprender su
bienestar y ajustar el cuidado segin sea necesario. Este enfoque permite un andlisis critico y
reflexivo del entorno y de los efectos que este produce en la persona cuidada. Ademas, los hijos
de los cuidadores hicieron uso de las tecnologias como estrategia de autoaprendizaje para el
cuidado, los videos fueron una herramienta Util para aprender a cuidar (Figura 4).

Estrategias de afrontamiento para el cuidado: Espiritualidad
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En la narracion de las experiencias de los cuidadores se aprecié que los cuidadores
encuentran en la espiritualidad y religiosidad una estrategia de afrontamiento, asumen su rol de
cuidador como un designio divino que es tomado con resignacion y a la vez aceptacion y
compromiso, la primera porque no encuentran otra opcién mas que confiar en su ser supremo,
y las segundas por la certeza en que al ser un designio divino recibiran fortaleza. Esta vision
espiritual otorga una sensacién de paz y proposito en medio de la adversidad.

Los cuidadores practican la oracién como medio de conexion espiritual con un poder
superior, buscan fuerza y fortaleza para cuidar, con la conviccion de que seran escuchados.
Cuando el AM participa en esta practica religiosa, el cuidador percibe una sensacién de paz y
tranquilidad en el AM. El acto de cuidar les genera bienestar y esperanza; lo hacen por amor y
en un sentido de reciprocidad; ademas que, en su rol de cuidador, encuentran sentido de vida y
les genera bienestar y esperanza (Figura 4).

Estrategias de afrontamiento para el cuidado: Ayuda familiar

La responsabilidad compartida dentro de la familia se muestra como un recurso
importante para afrontar las necesidades derivadas del cuidado, con efectos positivos al reducir
la carga mental y fisica sobre el cuidador familiar principal. Los cuidadores expresan que la
familia asumio su rol de cuidador por decision, en un ambiente de union y amor familiar, lo que
contribuye a prevenir la sobrecarga. El cuidado familiar sostenible es esencial para afrontar los
desafios del cuidado a largo plazo, creando una red de apoyo sélida y emocionalmente
significativa (Figura 4).

Impacto de las necesidades sentidas: Emocional

Los testimonios reflejan el impacto emocional que experimentan los CF al enfrentar el
cuidado de una persona adulta mayor post ACV, para los cuidadores ha representado una tarea
agotadora que manifiesta por medio de impotencia, tristeza, dolor psicoldgico y sobrecarga.

Las necesidades sentidas han generado un impacto emocional negativo en los cuidadores, la
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falta de capacitacion para el cuidado les genera miedo, estrés, sensacion de
dificultad/impotencia, angustia; no obstante, pese al agotamiento fisico y emocional
experimentado en su rol de cuidador, la union familiar, reciprocidad y el amor se hacen
presentes como estrategias de compensacion para sobrellevar la situacion del cuidado en el
hogar (Figura 5).

Discusion

En las diferentes conciencias evocadas por los CF se encuentra implicito el sentido de
su experiencia a partir de la intencionalidad “°?9)., Los CF manifestaron percatarse de diferentes
realidades como ser conscientes de la gravedad de salud del AM con ACV, la percepcion de
falta de conocimientos y habilidades para cuidarlo en casa y requerir capacitacion de
profesionales de la salud para mejorar las condiciones de su ser querido.

Otros autores han coincidido en el déficit de conocimientos en los CF por lo que es
necesario que los proveedores de salud brinden una educacion inclusiva humanizada en el acto
de cuidar®®”, evitando actitudes de arrogancia profesional®®), abordar estas necesidades
fortalece la autogestion del cuidador®™, situacion que sumaria a su conciencia de solucion, de
acuerdo Husser la manifestacion de la conciencia intencional (necesidad de ser capacitado)
puede ser una fantasia 9.

En conciencia de la solucion los participantes de este estudio describieron diversas
formas autodidactas para incrementar sus conocimientos y habilidades de cuidado, situacion
similar a la mencionada en otros estudios “*>*9 argumentando que los cuidadores recurren a
internet para informarse sobre el ACV, sintomas, factores de riesgo, tratamiento, rehabilitacion
y cuidado lo que refuerza la tendencia de los cuidadores a complementar la formacion
observacional con recursos digitales.

Con respecto a las necesidades sentidas, éstas se dirigieron hacia la materializacion de

las realidades percibidas con respecto al desconocimiento de los diversos cuidados que el AM
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con AVC requiere en su hogar desde las basicas como la higiene y alimento hasta las
farmacoldgicas y de rehabilitacion sin dejar de lado la espiritualidad, resilencia y afrontamiento
ante una enfermedad cronica e incapacitante donde el CF brinda su apoyo al AM y a su vez
hace frente a sus propios sentimientos, situacion que implicitamente da lugar a la sobrecarga y
en consecuencia a la necesidad de ser escuchado y atendido por profesionales de la salud.

Las manifestaciones estresantes ante el desconocimiento de los cuidados especificos que
requieren los AM ante alguna enfermedad han sido expresadas con anterioridad desde la vision
de los profesionales de la salud ®V. No obstante, este estudio presenta estas necesidades desde
las vivencias de los CF, lo cual puede abonar a la resolucion conjunta de dos problemas
sanitarios; la salud del AM con ACV y prevenir sobrecarga del CF. Pues existe evidencia de
gue es necesario tomar en cuenta las necesidades de la poblacion objetivo para una mejor
comprensién del fendmeno y ejecucion de intervenciones por parte de los profesionales de la
salud y a su vez que los usuarios tengan una mejor apropiacion de las mismas. En este sentido,
otros autores refieren que es importante que los programas educativos dirigidos a las personas
con enfermedades cronicas apoyen el rol de cuidador, fortaleciendo el cuidado de si mismo ¢

Conocer las necesidades de los CF podria contribuir para que el personal sanitario
amplie su vision de atencion y mejore sus procesos de comunicacion para eliminar las barreras
durante la preparacion para el cuidado de transicion hospital-hogar ®y dar lugar al desarrollo
de habilidades introspectivas y criticas que les permitan conectar con la subjetividad del
paciente, integrando aspectos éticos y filosoficos en su labor y fomentando un enfoque humano
y empatico %629,

El estar consciente de las diversas realidades sobre la salud de su familiar motiva al CF
a plantearse estrategias de sobrellevar o mejorar las realidades, haciendo presente su ingenio
para adaptarse a las nuevas formas de convivir, comunicarse y relacionarse con la persona de

cuidado, este hallazgo invita a los profesionales de la salud a valorar el papel del CF en el
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mantenimiento de la salud y considerarlos como pieza fundamental en la prevencion secundaria
(33)_

Afrontar esta nueva forma de vida con mayor carga de sentimientos negativos,
responsabilidades y actividades de la vida diaria lleva al CF a buscar fortalezas como la
espiritualidad y la ayuda familiar como estrategias de afrontamiento. En la primera el CF
fortalece la fe y confianza en lo divino ademas le ayuda a procesar emociones y aliviar
tensiones, otorgando sentido a su rol 443,

Esta estrategia permite a los CF brindar apoyo no solo fisico y psicoldgico, sino también
acompafiar al paciente en la busqueda de significados. A través de la reflexién fenomenoldgica,
los cuidadores pueden explorar su propia dimensién trascendental, hallando propdsito y
conexion con algo mas grande, lo que les ayuda a enfrentar las dificultades del rol de manera
positiva ©©,

Asi mismo, se ha sefialado que, en la espiritualidad, el cuidador encuentra fortaleza y fe
para continuar, lo cual es un apoyo emocional durante el proceso de adaptacion, al ayudarle a
comprender y dignificar su rol. Para Husserl, la ayuda espiritual es fundamental en el cuidado,
pues respeta la trascendencia y el sentido de vida del cuidador 7. Asi, al integrar el bienestar
espiritual, la ayuda espiritual ofrece un apoyo integral que conecta al individuo con un propésito

mayor @9,

Con respecto a la ayuda familiar, el trabajo colaborativo en el cuidado surge de la
necesidad de distribuir roles dentro de la red familiar, lo que facilita las tareas mas demandantes
como la movilizacion, las transferencias y la higiene, reduciendo la complejidad y el estrés del
cuidado. Estos resultados coinciden con otros autores quienes indican que los cuidadores que
solicitan apoyo entre la red familiar lo hacen para disminuir la carga del cuidado ©*® y brindar
cuidado de calidad ®. La suplementacion del rol cuidador, disminuye el estrés y fortalece el

bienestar del cuidador ©249),
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Desde una perspectiva fenomenoldgica, el trabajo colaborativo se basa en la
"intersubjetividad™, donde se valoran las experiencias Unicas de cada cuidador. Segin Husserl,
este enfoque facilita un conocimiento compartido que enriquece la préactica del cuidado y alivia

la carga emocional al dividir responsabilidades y vivencias @529,
Conclusién

Las necesidades sentidas surgidas de la experiencia de los CF de AM que presentan
secuelas post ACV fue la necesidad de preparacion para brindar cuidados basicos y complejos
en su domicilio frente a la realidad de las secuelas fisicas de AM; ademaés de ayuda psicoldgica

que les permita gestionar eficazmente los efectos negativos del cuidado en el hogar.

Los cuidadores enfrentan sentimientos de incapacidad iniciales, acentuados por la falta
de comunicacion con los médicos y la ausencia de capacitacion adecuada, lo que incrementa su

inseguridad y frustracion.

A pesar de estos desafios, los CF identifican estrategias y necesidades esenciales para
afrontar su rol. Por otro lado, los cuidadores refieren la necesidad de estrategias de

afrontamiento como la espiritualidad, apoyo familiar.
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