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RESUMEN

|'presente estudio es un aporte ‘a la construcciéon concep-
i tual de enfermeria basado en el.conocimiento de:la expe-
-riencia . de-mujeres. que han cuidado.a un-familiar. en si-
tuacién de enfermedad crénica. Con una metodologia
I fenomenologica se buscd comprender:las percepciones
de personas ajenas a nosotros. Se seleccioné el método de Colaizzi
por.su visién conceptual en Ja.que apoyala lmportanma de la descnp-
cion exhaustlva de un fenomeno como, parte de la futura accion. El
analisis se basé en la respuesta ala pregunta ;cémo es 1 expenen-
cia de cmdar a una persona en situacion de enfermedad crénica?. En
| onst ICC ,o"n de una descnpcuon exhaustwa del fenomeno sé tra-
‘bajaron diez categonas constituidas. por diferentes codigos y con és-
tas se procedié a describir la experiencia. Los hallazgos han permm—
do comprender que ser cuidadora ‘de una persona en situacion de
‘enfermedad crénica trascrende la responsabilidad por un familiar y

genera una forma de vida diferente, icon |mphcac:ones personales Y.

‘sociales. Finalmente se presentan las sugerencias para la practica
de enfermena en la asistencia, docencna e mvestlgacron

Palabras clave.
Cuidador. Enfermedad crénica.
Fenomenologia:: Colaizzi.
Cuidado: cronico-de enfermeria

El patrén epidemiolSgico quie caracteriza a la regién de América Latinaes de
tipo mixto combinando en los primeros lugares la mortalidad por condiciones infec-
ciosas con enfermedades crénicas no transmisibles. Es facil, ademds, preveer que,
como resultado de muchos fendmenos sociales interactuantes, esta regién tendré
un aumento de las enfermedades crénicas y que éstas llegardn a constituir un

verdadero problema de salud piiblica.

Frente a esta realidad, programas propuestos como iniciativa de la Organi-
zacién Mundial de la Salud y la Organizacién Panamericana de la Salud, como el
CARMEN (Conjunto de Acciones para la Intervencién Multifactorial de Enfermedades

a Profesora Asociada, Facultad de
Enfermeria, Universidad Nacional de
Colombia.
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The experience
of give care to some person
with chronic illness

Beatriz Sdnchez ©
s
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SUMMARY

he study sought to give a contribution: to the conceptual.

construction of nursing: by knowing the ‘experience of people

that have taken care of someone in a chronic situation of iliness.

This'is particularly useful'in order to help the understanding of

the nurses: as caregiver. of the caregivers. 1t was opted by a
phenomenological -methodology with the purpose. of understanding the
perceptions.from other external to us. The method.of Colaizzi was selected.
by its: conceptual vision:in-which it supports the importance of thew
phenomenologlcal descnptlon as part of the future action. The analysxs;
was based. on the answer to the investigation question: how is the
experience of being a caregiver of someone in situation of chromc illness?.
In order to obtain a complete description of the studied phenomena, 10°
categories were constructed by different codes: Summing up the mentioned
categories the essential structure of the experience of beéing a caregiver of
someone living in-a situation of chronic iliness was:described. The findings
of the study have allowed to understand:what means for people to be a
caregiver. This experience goes further away of having a responsibility for
another person in illness situation to generate a different form of life and:
relationship, with themselves with social and familiar implications. Finally
the implications of the research for the nursing practice in service, teachlng,
research and theory ‘are presented.

Keywords.. -
Caregiver. Chronic illness.
-Phenomenology. Colaizzi.

Chironic nursing care

gidén tiene pocos avances significativos como respuesta a las necesidades y
oportunidades existentes. Se carece de una propuesta sélida de trabajo profe-
sional que esté sustentada en la observacién continua y sistemdtica del cuida-
do crénico y paliativo, y en la mayoria de los palses no son socialmente visibles
los aportes ni avances de la enfermeria en este campo.

No Transmisibles), implementado re-
cientemente en América Latinay el Ca-

ribe, son avances importantes en la or- > 3 S S i )
ganizacién social en este campo. A quienes viven una situacion de enfermedad crénica. Estos esquemas dejan de

pesar de ello, la enfermerfa de la re- lado tanto la calidad de vida de estas personas, como la de qhienes las rodean.

Con los esquemas actuales de atencién, enfocados en la curacién que
desligan los conceptos salud y enfermedad, es dificil lograr el cuidado de
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Es entonces deseable para la enfermeria trabajar con esquemas que promuevan la
salud total de quienes viven esta situacién y que permiten orientar los esfuerzos
del cuidado integral y primordialmente en la vida, fomentar la autonomia y digni-
ficar a cada ser humano inmerso en esta situacién tal y como ellos la experimen-
ten."” En ese sentido, el presente estudio espera dar un aporte a la construccién
conceptual de enfermerfa, partiendo de conocer la experiencia de mujeres que han
cuidado personas en situacién de enfermedad crénica, lo cual podra ser ttil en la
comprension del papel de las enfermeras como “cuidadoras de cuidadoras”.

Los conceptos “cuidador” y “situacién de enfermedad crénica” son
prevalentes en la literatura de enfermerfa. Hay confirmacién consistente de que
ser cuidador es un hecho inseparable de la mayoria de las enfermedades crénicas
discapacitantes en algtin momento de su evoluci6én.3 Son normalmente las muje-
res quienes han tenido que asumir ese rol en la mayorfa de los casos. Incluso se
ha demostrado que el ser cuidador o cuidadora incrementa el riesgo de mortali-
dad, modifica la calidad de vida y es una carga estresante para las personas que
lo ejercen.*-’

ABORDAJE DEL PROBLEMA

Mucho se ha estudiado y escrito sobre los cuidadores. Los sistemas de
atencién familiar, los servicios gerontolégicos y los servicios dirigidos a pacien-
tes en condicion de enfermedad crénica, generalmente muestran preocupacién
por apoyar a quien estd cerca del cliente e incluyen algunas consideraciones de
asistencia al cuidador. Sin embargo, aunque el hecho de ser cuidador esté ligado
tan de cerca a personas en situacién de enfermedad crénica, muy poca investiga-
cién se ha hecho para comprender cémo es y c6mo se constituye la estructura
esencial de esta experiencia, desde la perspectiva de la cuidadora de una persona
con enfermedad crénica. Este estudio busca conocer dicha estructura para forta-
lecer, con base en ello, la prictica de enfermerfa.

ELDISENO

Tipo de disefio

La investigacién empled un abordaje cualitativo de tipo fenomenolégico,
basado en Hurssel, con empleo del método de Colaizzi. El propésito primario de
la investigacién fue hacer una descripcién “pintar un retrato” de una situacién
de vida. Ninguna hipétesis dirigi6 lo que debia encontrar la investigacién, por
el contrario, se llegé a la situacion estudiada con la mente tan abierta como fue
posible. Se asumié que habfa algo en la naturaleza de esa experiencia humana
mds alld de lo que la vida impuso, o de lo que se vefa en la observacién senso-
rial, y que el estudiarlo apoyaria el conocimiento de enfermeria para el cuidado
a estas personas.

El abordaje fenomenolégico a la experiencia de ser cuidadora de una per-
sona en situacién de enfermedad crénica, fue primariamente un intento para en-
tender los aspectos empiricos desde la perspectiva de quienes eran estudiadas.
Como lo establece Bruyn, “la fenomenologia sirve como racionalizacién detrds de
los esfuerzos, para entender a los individuos a través de entrar en su campo de
percepcion para ver la vida tal como estos individuos la ven”.® Con el propésito
de fortalecer el cuidado de las personas durante la experiencia humana de ser

cuidadoras, y en respuesta a la razén
de ser de la enfermeria, es necesario
comprender la percepcién de dicha ex-
perienciadesde la perspectiva de quie-
nes la viven.

La fenomenologia fue itil para
este estudio, pues orientd la bisque-
da para contestar dos preguntas esen-
ciales: ;cudl es el fendmeno que es ex-
perimentado y vivido? y, ;cémo se pre-
senta este fenémeno?.® La
fenomenologia permite tomar al ser
humano como €l existe, como un fené-
meno viviente, actuante, que siente y
piensa, buscando no sélo entender su
condicién humana en una situacién
concreta, y en los momentos vividos
dentro de ésta, sino sus respuestas a
estos momentos. Independientemen-
te de las variaciones particulares del
fenémeno, el significado esencial del
mismo se mantiene en el tiempo en si-
tuaciones diferentes, y s6lo después
de ver reflexiones distintas y aparien-
cias variadas en repetidas ocasiones,
se vuelve conocida para nosotros la
estructura no cambiante, constante o
esencial del fenémeno en estudio.®

Puesto que para hacer
fenomenologia no hay una metodolo-
gia dnica, sino una variedad de méto-
dos que se vinculan a la primacia de la
experiencia subjetiva, la autora buscé
cudles eran las similitudes y a la vez di-
ferencias entre estos métodos. La revi-
sién permitid constatar que cualquiera
que sea el método empleado, todos los
abordajes resuelven cuestionamientos
de la experiencia humana. En esta revi-
sién se encontraron seis abordajes
fenomenoldgicos empleados con mayor
frecuencia en enfermeria, Giorgi, Van
Kaam, Paterson y Zderad, Colaizzi, Van
Manen y Streubert.’

Con el 4nimo de ver la
funcionalidad de los métodos se revi-
saron diferentes estudios y se pudie-
ron establecer las aplicaciones dadas
por los diferentes investigadores.'%?
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La experiencia de ser
cuidadora de una persona,
en situacion de enfermedad
cronica, varia de acuerdo
con la situacion de la
persona cuidada y a las
caracteristicas de quien la
vive, pero debe tener unas
cualidades comunes que
pueden ser identificadas a
través de andlisis.

Una vez hecho este analisis, la investigadora, reconociendo como parte
del proceso cualitativo su propio estilo y sus necesidades en la practica, seleccio-
né6 el método de Colaizzi por su visién conceptual en la que apoya la importancia
de la descripcién fenomenoldgica como parte de la futura accién.

Segtin Colaizzi, para ampliar el conocimiento de un fenémeno, primero
deben reconocerse las fundamentaciones del mismo. El establece la definicién
del fenémeno de interés con base en la recoleccién de descripciones de los
participantes, andlisis secuenciales para depurar la esencia de 1a informacién y
validacién, con los mismos participantes, para llegar a elaborar una descripcién
exhaustiva del fendmeno estudiado.

Supuestos

El andlisis fenomenolégico con el método de Colaizzi requiere que el in-
vestigador establezca sus propios supuestos con respecto al fendmeno investi-
gado (visidn etic) y luego enmarque y suspenda estas preconcepciones para
poder verdaderamente entender la experiencia del sujeto (visidn emic). La visidn
etic debe ser claramente enunciada con el dnimo de no imponerse sobre la visién
emic. A continuacién se enuncian los supuestos sobre el tema investigado de los
que parte la autora del estudio:

m La experiencia de ser cuidadora de una persona, en situacién de enfer-
medad crénica, varfa de acuerdo con la situacién de la persona cuidada
y a las caracteristicas de quien ia vive, pero debe tener unas cualidades
comunes que pueden ser identificadas a través de andlisis. Estas no
pueden ser medidas-en su totalidad como no es mensurable ningin
acto humano.

m La estructura esencial de la experiencia de ser cuidadora de una persona
en situacién de enfermedad crénica, puede ser extraida de la descrip-
cion verbal de las cuidadoras sobre esta experiencia. En ausencia de
esta estructura esencial la experiencia no serd identificada como tal.

R

Definiciones de conceptos

Para el propodsito de este estudio, y siguiendo el método seleccionado, los
conceptos son definidos como parte de la investigacion por quienes han experimen-
tado la situacién de ser cuidadoras de personas, en situacion de enfermedad crénica.

A Experiencia de ser cuidadora: es la descripcién de la respuesta a la
pregunta ¢cémo ha sido su experiencia de ser cuidadora de la persona
a su-cargo desde que usted-lo recuerda 'y como se ha sentido a través
de la misma? La experiencia fue descrita por el entrevistado a través de
su narracién verbal y complementada, en algunos casos, con expresio-
nes no verbales.

Persona en situacidn de enfermedad cronica: persona a quien su
ciiidadora identifica como alguien que padece dolor, mutilacién o limi-
tacién de tal magnitud que le genera dependencia y que requiere de su
cuidado. Se presume que las descripciones incluyen personas con di-

ferentes grados de discapacidad

— S
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Lugar

El lugar donde se llevé a cabo el estudio fue la Sabana de Bogotd. Las
entrevistas se realizaron en el hogar o el sitio de trabajo de las personas cuidadoras,
previo consentimiento y bisqueda de privacidad durante las mismas.

Poblacién y muestra

Para el estudio, cuidadora era cualquier mujer sobre la edad de 15 afios,
residente en la Sabana de Bogot4, que hubiera tenido una persona en situacién
de enfermedad cronica a su cargo por mas de un afio durante los dltimos 5 afios,
y de quien dependieran, de manera importante, las decisiones del cuidado. En
todas las participantes se buscé que fueran capaces de comunicar la experiencia
verbalmente, describiendo sus sentimientos al respecto y que aceptaran ser en-
trevistadas y que se grabara la entrevista.

Con base en la clasificacién, lograda a través de las entrevistas, se pudo
establecer que para ellas son diferentes las experiencias si: 1) “viven en Bogota”
o en sus afueras, 2) “son jévenes” o “‘ya hicieron su vida”, 3) si “tienen recursos
econémicos” o no tienen a que “echarle mano”, 4) si “tienen quien les ayude” o
les toca solas, 5) si “saben de cosas de salud” o no, 6) si “son creyentes” o no,
con referencia a un ser superior, 7) si tienen que trabajar o pueden quedarse en la
casa, 8) si “cuidan adultos o nifios” o, 9) si “la persona que se cuida estd presen-
te” o si ha fallecido. Por ese motivo, se buscé incluir dentro de las informantes
una o mds cuidadoras representativas de cada condicién.

En el estudio participaron 18 mujeres entre los 15 y los 75 afios, que habian
tenido la experiencia de ser cuidadoras. De ellas, 9 eran residentes de zona urbana
y 9 de zona rural o municipio pequefio. Sus edades estuvieron distribuidas asi: 1
menor de 18, 11 entre 18 y 50 afios, 6 mayores de 51. Su nivel socioeconémico fue
alto o medio alto para § personas y bajo o medio bajo para 10. El nivel de escola-
ridad fue de primaria incompleta para 4, primaria completa para 3, bachillerato para
4 y técnico o universitario para 7 participantes. Los apoyos con que contaban
variaron: se encontraron desde una total soledad, en medio de la situacién, hasta
dificultad para identificar el cuidador principal en una familia, por el innumerable
apoyo recibido de algunos miembros. Dentro de este grupo 8 personas tenian
antes alguna experiencia en cuidar enfermos crénicos y 10 lo hacfan por primera
vez; 16 de ellas crefan en Dios y 2 no. Sus roles, ademds, de ser cuidadoras eran
diversos e inclujan los de madre, hermana, compafiera, esposa, trabajadora y
amiga. Con relacidn a la persona enferma 4 eran las madres, 2 las hermanas, 6 las
hijas, 5 esposas y 1 familiar cercana. El estado de la persona cuidada en el momen-
to de la investigacion era de 16 personas vivas y 2 fallecidas.

La muestra del estudio fue tedrica y la constituy6 la informacién suminis-
trada por estas informantes cuidadoras. El criterio de saturacién empleado fue
determinado por la no recepcién de nueva informacién que llevara a cédigos o
categorias diferentes de las que ya habian sido obtenidas.

Recoleccion, manejo y analisis de los datos

Inicialmente, la investigadora contacté informantes a través de un grupo
voluntario (Voluntariado Vicentino) del Municipio de Funza, que ademds de éstar
ubicado en la Sabana de Bogotd, trabaja con enfermos desde hace varias déca-
das. Después de las entrevistas iniciales se eligieron nuevas participantes, bus-
cando que cumplieran con las condiciones que las cuidadoras reportaban en sus
entrevistas como un factor que podria modificar definitivamente la experiencia.

La descripcion de la
experiencia de ser
cuidadora de una persona
en situacion de enfermedad
crénica tuvo un paso final
de validacion, el cual se
logré volviendo a la mitad
de las participantes y
preguntdndoles si la des-
cripcion formulada corres-
pondia a la experiencia
descrita por ellas.

| I
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Las participantes fueron abor-
dadas y se les pregunté si querian
participar en la investigacién, que in-
cluia la grabacidn de la entrevista so-
bre la experiencia de ser cuidadoras
de una persona en situacién de en-
fermedad crénica con dolor, limita-
cién o mutilacién.

Se obtuvo consentimiento para
la participacién, grabacién vy
trascripcién de la entrevista y en el caso
de una menor de edad, consentimiento
del adulto acudiente. Se les informé a
las participantes que ellas no tenfan que
completar la entrevista y que podian
suspenderla en cualquier momento. Se
les indicé también que esta informacién
no serfa presentada con sus nombres y
se utilizarfa con propésitos académicos
exclusivamente.

A las participantes se les die-
ron verbalmente las siguientes instruc-
ciones:

a Describa c6mo ha sido su expe-
riencia de ser cuidadora de la
persona a su cargo desde que
usted ‘recuerda que inici6 esta
experiencia.

& Trate de recordar c6mo se sin-
tié en cada momento de la si-
tuacién descrita.

® Por favor no pare hasta que us-
ted sienta que ha comentado su
experiencia‘y. sentimientos:tan
completos como sea posible.

Se grabé la descripcién de la
experiencia de ser cuidadora incluidos
los sentimientos y significados encon-
trados durante la misma. Se hicieron
preguntas por parte de la investiga-
dora sélo cuando fue necesario, para
clarificar lo que las cuidadoras esta-
ban relatando. Se consider6 cada gra-
bacién completa cuando las
cuidadoras describieron la experiencia
total. Las entrevistas fluctuaron entre
25 y 90 minutos. Para la recolecciéon

total de la informacién se condujeron de una a tres entrevistas. En los casos
necesarios se complementd la entrevista con anotaciones sobre expresiones no
verbales. Las anotaciones sobre cada entrevista se realizaron en las dos horas
siguientes a haberlas finalizado y la trascripcién de la entrevista, en un corto
periodo de tiempo que en Ja mayorfa de los casos fue inferior a 36 horas, después
de haberla realizado.

Los datos brutos tal y como fueron.grabados en las entrevistas fueron
transcritos para cada participante, La trascripcion fue sujeto de analisis

fenomenolégico empleando el abordaje de Colaizzi descrito por Munhally
' Oiler y que incluyd los siguientes pasos:®

1. Todas las descripciones de los participantes se leyeron para tener un
sentimiento frente a ellas.

2. De cada descripcién se sacaron los enunciados significativos y frases y -
planteamientos que directamente se relacionen con el fendmeno investi-
gado. Se eliminaron aquellas frases que contenian informacién muy se-
mejante o igual. '

3. El significado se formulé a través de escribir lo que cada frase queria decir
y éste en la descripci6n original. En la medida en que el significado fue
siendo formulado, se descubrieron varios componentes y contextos del
fenémeno-que estaban presentes en la deéscripcién original.

4.'Se establecid, paracada frase significativa, un cédigo de identificacién.

5. Los significados' se organizaron posteriormente en temas; esto llevé-al
surgimiento de las categorfas o temas comunes de todas las descripcio-
nes de los participantes y estas categorias fueron de nuevo referidas a las
descripciones originales para validarlas: Esto se hizo para verificar si ha-
bia algo-en el original que no-hubiera sido tenido en cuenta en la
categorizacion y si el conjunto de categorias proponia algo que no estu- -
viera en el original. Sialgo-de lo anterior sucediala situacién era
reexaminada hasta tanto se encontrara:concordancia.. En-este punto se
podian notar discrepancias entre dos o mds categorfas; unas podian sim-
plemente contradecir a otras; sobreponerse o parecer sin relacién entre si.
La investigadora procedié entonces con la s6lida conviccién que admite
la fenomenologia.de que lo que puede no ser explicito para la l6gica puede
ser existencialmente real y valido. En este proceso se cont6 con asesoria
y acompaiiamiento de investigadores expertos en metodologias cualitati-
vas con quienes se compartié y validé permanentemente la informacién.

6. Una descripcién exhaustiva del fenémeno resulté de la integracion de los
resultados anteriores; por.tanto, la descripcién exhaustiva del mismo es
un enunciado de la estructura esencial del fenémeno tan preciso como
sea posible.

7. La descripcién-de la experiencia de ser cuidadora de una persona en
situacién de enfermedad crénica tuvo un paso final de validacién, el cual
se logrd volviendo a.la mitad de las participantes y preguntdndoles si la
descripcién formulada correspondia a la experiencia descrita por ellas. Se
evité hacer la validacién con personas que hubieran tenido informacién
sobre resultados parciales del estudio. Las observaciones hechas por las
participantes, con quienes se validé la descripcién, fueron minimas y
todas se tuvieron en cuenta para complementar la descripcién final de la
experiencia de ser cuidadora. '
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Para organizar los datos, se dio a la informacién de cada entrevistada un
nimero entre 01-18 y otro a cada entrevista. Es decir, que el nimero 01-02 corres-
pondié a la primera informante en su segunda entrevista. Para cada informante se
hizo una ficha de identificacion que permitié ubicar y recordar con claridad su
situacién. El texto inicial fue introducido a un computador en color negro y se
destacaron todas las expresiones relacionadas con el fenémeno investigado en
otro color, lo cual facilité su observacién. Después, la investigadora dio a cada
expresién codificada un mimero con dos cifras. En ese sentido, el niimero 01-01-
34 correspondi6 al cédigo 34 de la primera informante en la primera entrevista.
Esta numeracién permitié encontrar, cuando fue necesario, el origen de cada
expresién dentro del contexto para constatar si correspondia al sentido que le
habia dado la informante.

Aspectos éticos

El estudio se justific por cuanto la informacién es importante para en-
fermeria, el riesgo que corrfan las participantes era minimo y de haber sido
identificado lo contrario se hubiera suspendido.

Como se establecid antes, las participantes recibieron informacién
acerca de los objetivos del estudio, su participacién fue voluntaria, podian
retirarse en el momento que desearan, se garantizé un manejo confidencial
de la informacion, se les indicé que no tendrian un beneficio directo con el
estudio fuera de lo que les ayudara compartir sus experiencias con la inves-
tigadora.

Por otra parte, se solicité autorizacidn a las instancias pertinentes, es
decir, como el estudio se inicid en Funza, alli se hicieron tramites ante las auto-
ridades de salud del municipio a través de la coordinadora de extension de la
Universidad. Se presentd para aprobacidn a la Direccién del Departamento de
Enfermeria Clinica, de la Universidad Nacional de Colombia, donde tuvo tres
jurados expertos, quienes hicieron recomendaciones que fueron incorporadas
en el proceso. Se presentd posteriormente a la Vicedecanatura Académica, al
Consejo de Facultad y a la Divisién de Extensién en la Universidad. Por otra
parte, se tuvo acompaiiamiento y asesoria permanente de personas expertas en
investigacién cualitativa.

RESULTADOS

En esta seccién se presentan los cdigos y las categorias en que éstos
fueron agrupados. También se presenta la descripcién del fenémeno estudia-
do; es decir, la experiencia de ser cuidadora de una persona en situacién de
enfermedad crénica.

Para una mejor comprensién del proceso se citan algunos ejemplos de
expresiones y la descripcién de un cédigo que fue elaborado con base en las
expresiones de todas las informantes, eliminando la informacién repetida.
Estas descripciones no interpretan ni juzgan lo que se ha dicho, sino que
transmiten el sentir y pensar de las personas que han vivido la experiencia. En
el estudio se encontraron 59 cédigos que representaron la esencia de los
testimonios de las entrevistadas.

Ejemplos de expresiones que
fueron codificadas:

Procesos: “Ya sabemos cuidarla en-
tre todos, la pesamos diariamente, tie-
ne un kilo de. mds sabemos que le su-
bimos al diurético, si estd menos, le
bajamos-un pogquito, ‘le limitamos la
entrada de los liquidos, sabemos muy
bien, con toda exactitud qué hacer para
que ella no esté tan fatigada o por lo
menos optimizarle la fatiga”.

Afrontamiento: “Las cosas son di-
ferentes ahora, peroson las nuestras,
las ‘que nos ha tocado vivir-y yo si
pienso que lo que nos tocaes sacar el
mejor partido de esta situacion. Eso
es lo que hemos aprendido ellay yo, y
la gente a veces no entiende. Recuer-
do con satisfaccion un dia que la ami-
gd le preguntd, ;luego los corticoides
no te ponen fea?.’Y ella sonrié y-le
contesté mientras que se los tomaba,
si claro, pero me dejan vivir”.

Apayo espiritual: “Me queda el con-
suelo de que la vi crecer interior-
mente, ella no iba tanto a misa e in-
cluso muchas veces rechazaba las
cosas de la iglesia, pero estoy segu-
ra:que tenia una.mejor comunica-
cién con Dios, con las cosas verda-
deramente importantes y por eso fue
grande en medio de tanto dolor”.

Cambio de roles: “Nos integramos
dentro de esa enfermedad hasta tal
punto que cuando se murié yo no
sabia si se-habia muerto el hijo que
yo-nunca. habia podido. dar aluz o
el hermano; o el amante que nunca
tuve, o0 el esposo. o quien... fodo se
me habia ido”.

Despersonalizacion:.‘Nos dializamos,
estuvimos en-ese cuarto.24 horas en-
tre la vida y la muerte”.

Universalidad: “Alld yo encontré
que mi situacion no erala iinica, an-
tes de ir yo pensaba que yo erala
mujer mds desdichada porque me
habia-tocado ese: caso tan terrible,
cuando llegué todas las sefioras ha-
blando como . si se hubieran casado |
con el mismo, la misma situacion”.
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“Es increible, me siento
plenamente identificada
con lo que usted dice, eso
si es ser cuidadora”, dijo
una de las entrevistadas.
Cinco de las nueve expresa-
ron que no habian pensado
en su experiencia en los
términos descritos, pero a
pesar de ello reconocieron
que esta terminologia tenia
el mismo significado que
las palabras que usaban en
su texto original.

Ejemplo de descripcién de un cédigo: acciones de cuidado

. “Habia que darle droguita’.

“Le consegui el oxigeno, se lo instalalé, lo acomodé para
que se pudiera mover, le expliqué, hice todo lo que me tocaba
hacer”. : :

“Di las vueltas para comprarle la silla de ruedas”.
“Me quedé acompariidndolo para que no se sintiera solo”.

Descripcion: Las-acciones de cuidado son intervenciones
intencionales que hace la cuidadora por la persona cuidada y
que:a su juicio se deben realizar para conducirlo a su bienes-
~tar. Estas acciones son de tipo fisico (darle la droga, hacerle

- tratamientos, conseguir elementos, adaptar el ambiente y fa-
cilitar la funcionalidad), social (como acompafiario, invitar-
le.amigos o familiares, informarle; explicarle), religioso (como
conseguir el sacerdote; llamar- el pastor, ejecutar rituales,
emplear imdgenes) y psicolégico (como darle dnimos'y anali-
zar conjuntamente).

La recopilacién de los significados formulados fue organizada poste-
riormente en categorias. Estas categorias representaron temas que emergieron
y fueron comunes a todas las descripciones de los participantes. En la Tabla
1 se presentan las categorfas y los cédigos que las formaron. Una vez reali-
zado este proceso la descripcién de cada categoria se contrasté con el texto
original con el fin de ser validada, buscando ver si habia algo en ese texto
que no hubiese sido tenido en cuenta en el grupo de temas y si el grupo de
temas proponia algo que no hubiese estado en el texto original.

Se procedié luego a realizar la descripcién exhaustiva del fenémeno
para lo cual se produjo la integracion de la descripcién de cada una de las
categorias encontradas. La descripcién de la experiencia de ser cuidadora
de una persona en situacién de enfermedad crénica refleja, por tanto, lo
esencial de su estructura. Esta descripcién se presenta en la Tabla 2.

Por dltimo, con base en esta descripcidn exhaustiva se hizo la valida-
cién final, se constaté que la descripcién elaborada por la investigadora
leida contenia la esencia de la experiencia de las cuidadoras. “Es increible,
me siento plenamente identificada con lo que usted dice, eso si es ser
cuidadora”, dijo una de las entrevistadas. Cinco de las nueve expresaron
que no habian pensado en su experiencia en los términos descritos, pero a
pesar de ello reconocieron que esta terminolog{a tenfa el mismo significado
que las palabras que usaban en su texto original. Ninguna de las entrevista-
das crey6 conveniente afiadir o excluir algo a la definicién lograda y todas
manifestaron agrado por conocer este resultado.
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- AUTO
/ABANDONO

AUTOOLVIDO -
AUTODESTRUCCION -
_ DESPERSONALIZACION

CULPA- ESCULPACION - JUlClOS
- PERCEPCION
DE MUERTE

RESENTIMIENTO

- . ACCIONES DE CUIDADO -
INTERVENCIONES PROCESOS

AISLAMIENTO -
ALTERACION ECONOMICA -

CAMBIODEACTITUD- . MODIFICACION
CAMBIO DE ROLES -
CAMBIO DE VALORES - DE LA VIDA

INVERSION DE ROLES -
MULTIPLES ROLES

APRENDIZAJE COMPENSACION-
ESPIRITUALIDAD - UTILIDAD -
INTERROGANTES - LLAMADO -
REFLEXION UNIVERSALIDAD AZAR

ACEPTACION ADAPTACION-
AFRONTAMIENTO - CONFRONTACION -
AUTOCUIDADO -
NEGACION - RESIGNACION
AFECTO -COMPASION - COMPLICIDAD -
DEPENDENCIA-ENTREGA - GRATITUD -
INTERACCION - PROTECCION -
RECONOCIMIENTO RELACION
AFLICCION CARGA-
CONFLICTO - CONTROL -
DEPENDENCIA - DESCONCIERTO-
* - DIFICULTAD - IMPOTENCIA -
INCERTIDUMBRE - LIMITACION -
RESIGNACION -TEMOR

-;*\/l’NCULo

SENTIMIENTO

Tabla 1. Codigos y categorias que llevaron a la descripcién exhaustiva del fendmeno estudiado.

Revisién y contraste de hallazgos con la literatura

Después de la realizacién de las entrevistas, y modificando para ello el
método de Colaizzi, se realizé una revision de la literatura para contrastar la
descripcidn del fenémeno estudiado. Puesto que éste no fue encontrado como
tal, se hizo un contraste con las categorias que enmarcaron su descripcién. A
pesar de que este contraste no es requerido como parte de la investigacion,
de acuerdo con el método seleccionado, la autora considerd valioso hacerlo
para enriquecer el andlisis del producto logrado.

Se da a través de mantener
un vinculo estrecho con el
ser cuidado, con quien se
comparte hasta la propia
identidad, en donde existen
proteccion, reconocimiento,
gratitud, complicidad y
dependencia mutua y por
cuyo sufrimiento, en
muchos casos, se siente
compasion. Esto lleva a
preguntarse constantemen-
te si la relacion, la entrega
y la vida misma son como
se han deseado y esperado.

L

-
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Varios autores han estudiado el fenémeno de ser cuidador y muchos de
ellos lo han hecho con mujeres. En general, los estudios coinciden en afirmar que
ser cuidador significa estar presente para el otro como un apoyo, que es sanador
y que requiere de aceptacion del otro tal y como él es. Se encuentran dentro de
estos, Chesla, Kellett y Yamashita.30-32

La experiencia de ser cuidadora de una persona en situacion de enfer-
medad cronica, es vivir de una manera diferente, modificando las funciones a
las que se estd acostumbrado, tomando decisiones, asumiendo responsabili-
dades y realizando tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicoldgico y
religioso para atender las necesidades cambiantes de la persona cuidada, en
las que progresivamente se va adquiriendo habilidad hasta superar muchas
veces a los mds conocedores. En muchos casos, exige la biisqueda de apoyo
tangible o intangible que les puede o no resultar efectivo.

Esta experiencia genera una gran cantidad de sentimientos, que en
oportunidades permiten cercania y estabilidad, pero en muchas otras re-
sultan agobiantes, ocasionando diferentes respuestas en la persona
cuidadora para enfrentar o evadir la situacion frente a st misma y a su
contexto.

Permite a la cuidadora aprender sobre el valor de la vida y de la
salud en la cotidianidad y en la cercania a la muerte, y pasar a un segundo
plano por percibir que es verdaderamente importante para otro.

Origina un crecimiento en la comprension de la propia existencia y
trascendencia, permitiendo a la persona incluirse a si misma como parte
de un contexto mds amplio, modificando sus actitudes y valores, y
redefiniendo su naturaleza espiritual.

Se da a través de mantener un vinculo estrecho con el ser cuidado,
con quien se comparte hasta la propia identidad, en donde existen protec-
cion, reconocimiento, gratitud, complicidad y dependencia mutua y por
cuyo sufrimiento, en muchos casos, se siente compasion. Esto lleva a pre-
guntarse constantemente si la relacion, la entrega y la vida misma son
como se han deseado y esperado.

Tabla 2. Descripcidn exhaustiva de la experiencia de ser cuidadora
de una persona en situacién de enfermedad cronica.

Estos autores proponen categorias similares a las presentadas en esta
investigacidén y son particularmente cercanas las de dar cuidado (a la categoria
tareas), estar comprometido (a la categoria vinculo) y requerir o tener apoyo (a la
categoria respaldo).

Holicky, estudié el cuidado de los cuidadores a quienes identifica como
victimas ocultas de la enfermedad y la discapacidad, sefialando que los cuidadores
se descuidan a si mismos en aspectos fisicos, mentales, emocionales, sociales y
econdmicos.” Loos y Bowd, en su estudio fenomenoldgico con cuidadores rura-
les de Canadd identific6 que los cuidadores se unen a las necesidades del ser
cuidado y disminuyen su propio ser en este rol.** Estos dos estudios tienen
planteamientos semejantes a los descritos en la actualidad como auto abandono.

En la categorfa denominada
tareas, esta investigacidn plantea las
acciones, procesos e intervenciones
que requiere el cuidado. Son simila-
res los hallazgos de Reynolds y
Alonzo, quienes estudiaron la expe-
riencia del cuidado dado a personas
con SIDA e identificaron que los
cuidadores sufrian con varias fuen-
tes de incertidumbre y estrés por las
tareas instrumentales y emocionales
que debfan realizar.® La competen-
cia en manejar las responsabilidades
de cuidado mejoraron en el tiempo,
llegando a momentos de equidad con
sentimientos de coherencia, recom-
pensa y crecimiento. Este proceso se
presentd, segiin los autores, en tres
fases emergentes: la transicién a cui-
dar, el vivir con la carga y el afrontar
el vacio.

La categoria trascendencia
fue también abordada por
Reynolods y Alonzo, en su estudio
con cuidadores de enfermos con
SIDA. Ellos concluyen que hay una
percepcién de crecimiento personal
con la experiencia de ser cuidador,
aunque falta saber si ésta se man-
tiene con el tiempo.* No se encon-
traron en la literatura otros reportes
de investigaciones que aborden
esta dimensién en la experiencia de
ser cuidador, aspecto que fue rele-
vante en el presente trabajo.

Frente a las respuestas que la
situacién de ser cuidador genera en
la persona, Robinson sefiala que en-
contraron problemas de temor y la an-
siedad respecto al bienestar del pa-
ciente, incapacidad de cuidarlo, un
costo elevado y una predisposicién
al grado de estrés. Sus resultados son
particularmente importantes en cuan-
to muestran que la buena participa-
cién y menor carga permiti6 afronta-
miento positivo de la experiencia por
parte de cuidadores con educacién
adecuada.®
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Con relacién a esta misma categoria de respuestas, planteada por el pre-
sente estudio, Kuyper profundizé en el afrontamiento de cuidadores que eran
pareja del enfermo y sefialan que estos cuidadores presentan problemas de afron-
tamiento en sus tareas cotidianas, en particular en la actitud y comunicacién.”’

Los sentimientos han sido quiza lo més estudiado dentro de las experien-
cias de los cuidadores de personas en situacién de enfermedad crénica. Winefield
estudid la forma de apoyar a cuidadores de pacientes esquizofrénicos. A través
del andlisis de la experiencia con estos pacientes se vio que la percepcion y
sentimientos sobre la propia situacién es diferente, dependiendo del tiempo que
lleve el diagnéstico, la cantidad de cuidado dado al paciente, el nivel de estrés
psicolégico y las actitudes de rechazo que se manifiesten al paciente.®

Hayes examiné la perspectiva materna de cuidar a un nifio crénicamente
enfermo y sefialan que esta experiencia tiene un gran componente de incertidum-
bre, de pisar un territorio oscuro al tomar précticas de cuidado que no son familia-
res, de estar solo y ser vulnerable. Sus caracteristicas sefialan que si bien la
experiencia es dificil ella tiene también aspectos positivos que destacar.®

Reinhard, Jones S., y O’Conor, sefialan el sentimiento de carga como algo
fundamental en la experiencia de los cuidadores.*** Upton y Meyer) enfatizan en el
estrés.*** Reynolds y Alonzo sefialan también el estrés como un factor fundamen-
tal de la experiencia, pero incluyen el conflicto y la incertidumbre dentro de ésta.®

Wright estudié el sentimiento de impotencia de los cuidadores frente a la
creciente dependencia de los enfermos.* King, por su parte, muestra en su estu-
dio la experiencia de mujeres adultas que cuidan a sus madres ancianas como
generadora de emociones conflictivas que pueden llegar a afectar la relacién.”’
Stajduhar y Davies reafirman planteamientos anteriores cuando sefialan que ser
cuidador es una vivencia muy valiosa en sentimientos de diferente indole, inclui-
dos la intensidad, la riqueza emocional, una experiencia poderosa que enorgulle-
cey enriquece y a la vez da rabia y desilusion.*® Eakes investigé la tristeza crénica

de los padres cuidadores y el alivio
cuando los profesionales de la salud
dan informacién sobre la enfermedad
o les permiten involucrarse en el pro-
ceso de tratamiento.”

La modificacién de la vida que
plantea este estudio también es abor-
dada por Jerrett, como la necesidad de
hacer ajustes en la vida, y por
Martinson, como el impacto de las ta-
reas que se afrontan, como una dind-
mica que afecta la estructura y proce-
sos familiares.?%3!

La categoria respaldo la presen-
tan en sus estudios Permut, Brackley,
Burke, Spier y Yurick, Rose, Strang y
Haughey.”>% Estos autores coinciden
en afirmar, como se evidencia en la pre-
sente investigacion, que la experien-
cia es percibida como menos compleja
y permite relaciones mas satisfactorias,
cuando el apoyo con que cuentan los
cuidadores es eficiente.

Los juicios que constantemen-
te hace el cuidador fueron presentados
y analizados por Brewer, quien no los
encontré como se vieron en esta in-
vestigacién referentes a una continua
introspeccién valorativa, sino que los
plantea como un aspecto relacionado
con la efectividad del ser cuidador.™

Laenfermedad crénicay la per-
cepcion de muerte como categoria de
estudio la presenta Rose, quien la de-
nomina conciencia del final.* Sus plan-
teamientos reconocen la percepcién de
muerte, pero no sefialan los compo-
nentes de partida y despedida que fue-
ron encontrados en €l estudio actual.

El vinculo entre receptores y
dadores de cuidado ha sido presenta-
do por diferentes autores. Entre ellos
se encuentran Grafstrom quien hace re-
ferencia al vinculo cuidador cuidado
como una fuente de abuso; Drew, quien
enfatiza en la intensidad de las viven-
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Es logico asumir que la
mejor fuente de informa-
cion sobre las cuidadoras
son ellas mismas y las
situaciones deben, por
tanto, ser definidas desde el
punto de vista de las
cuidadoras. Ver a cada
cuidadora desde su punto
de vista unico, permitird a
la enfermera estar presente
en esa situacion de cuidado
en donde al menos dos
personas la requieren.

L____1

cias experimentadas entre esta relacion;® Scott quien explica la relacién de este
binomio con un enfoque de victimizacién circular; Wilson deja ver que parte de este
vinculo cuidador cuidado es un compromiso absoluto, manifestado como una for-
ma de entrega y sefiala la confianza como fundamental en una relacién efectiva
entre cuidador y receptor del cuidado.5'?

El contraste con la literatura permite ver que el estudio corrobora los
hallazgos de otros autores. Es particularmente relevante el aporte de la presente
investigacién al generar una descripcién exhaustiva del fenémeno de ser
cuidadora de una persona en situacién de enfermedad crénica que le genere
dolor, limitacién o mutilacién.

CONCLUSIONES EIMPLICACIONES

Los hallazgos de este estudio contribuyen a aumentar el conocimiento y
comprension de la experiencia de ser cuidadora de una persona en situacién de
enfermedad crénica. Estos han permitido vislumbrar lo que significa para las
personas ser cuidadoras, que va mads alld de tener una tarea o responsabilidad por
otra persona en situacién de enfermedad a generar una forma de vida y relacién
diferente consigo mismo, con la persona cuidada y con el mundo. Estos hallazgos
pueden tener implicaciones en la practica de enfermeria a nivel de asistencia,
docencia e investigacion, y sugieren algunos lineamientos para la construccién y
evaluacién de la teorfa de enfermerfa.

Practica asistencial de enfermeria

Los resultados de este estudio indican que las consecuencias de la ex-
periencia de ser cuidadora son una forma de vida diferente con respecto al
propio ser, al ser cuidado y a la relacién con el ambiente. La enfermera debe
recordar como algo esencial en el cuidado de quienes son cuidadoras, que ellas
han avanzado en su desarrollo y son concientes de muchos aspectos que para
otras personas no han sido evidentes. Considerar a la cuidadora como parte
actuante en la dindmica de vida de las personas en situacién de enfermedad
crénica, permite centrarnos en este fenémeno de vida tal y como €l se presenta.
Lo que sucede a las personas que tienen esta experiencia tiene gran importancia
para ellas. La heterogeneidad de vivencias y los aspectos comunes de todas las
experiencias, nos hacen volver los ojos a las personas que requieren de cuida-
do especial y que muchas veces quedan de lado por priorizar la atencién a
quienes denominamos “enfermos”. '

Es 16gico asumir que la mejor fuente de informacidn sobre las cuidadoras
son ellas mismas y las situaciones deben, por tanto, ser definidas desde el punto
de vista de las cuidadoras. Ver a cada cuidadora desde su punto de vista tinico,
permitird a la enfermera estar presente en esa situacién de cuidado en donde al
menos dos personas la requieren. La interaccién con estas personas requiere una
intencién de compromiso para interactuar en el cuidado de manera simultanea
con el binomio cuidadora-cuidado. En la medida en que la enfermeria comprenda
este fendmeno como una forma de vivir, que permite a la gente dar un paso en la
evolucién humana, tal como lo expresa Margaret Newman, y no como una cir-
cunstancia colateral, que altera la vida y la destruye, se podra pensar en dar
respuestas mas adecuadas a quienes viven la experiencia tnica de ser cuidadoras
de personas en situacién de enfermedad crénica, s6lo asi se dard un paso mds en
el crecimiento del cuidado de estas personas.?
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Educacién de enfermeria

Los hallazgos de este estudio tienen implicaciones para la inclusién e inte-
gracién del binomio cuidadora—~cuidado y de éste con su entorno, en la educacién
de enfermeria en el drea de cuidado a la persona con enfermedad crénica. Al enten-
der el significado de ser cuidadora como una experiencia que marca la vida y la
transforma, los estudiantes de enfermeria pueden comenzar a construir su prictica
con una vision diferente. Los educadores, por su parte, deben modelar para ellos
una actitud de cuidado que contemple respetuosamente la experiencia de cada
cuidadora y le permita apoyarla y fortalecerla en los aspectos de crecimiento posi-
tivo y minimizar aquellos aspectos que le generan desgaste en su cotidianidad.

Investigacién en enfermeria

La aplicacién del método seleccionado fue adecuada para estudiar el
fenémeno, porque permitié describirlo de manera exhaustiva tal y como se es-
peraba. Su empleo mostré que los datos pueden ser directamente recolectados
de los individuos, analizados y comunicados de manera tal que el significado de
la experiencia no sea distorsionado, reducido o fragmentado. Este método, poco
utilizado en el medio latinoamericano, presenta una guia Gtil y precisa para
hacer fenomenologia husserliana, lo que facilita su empleo frente a otras moda-
lidades fenomenoldgicas disponibles para la investigacién de enfermerfa. En
este caso, como en cualquier investigacién de tipo cualitativo, la generalizacién
de resultados es reducida al grupo con que se ha realizado la investigacion,
pero los resultados son vistos integralmente, como parte de la experiencia total
de las mujeres y apoyan la comprension de cémo es la experiencia de ser
cuidadora de una persona en situacién de enfermedad crénica. A pesar de ello
es evidente que'en este caso, como en otros casos de investigacién
fenomenoldgica, nunca se puede concluir el fenémeno investigado.

El estudio es una ganancia para la enfermerfa, pues, como lo dice
Oiler, “La profesién de enfermeria enfatizando la reverencia por la expe-
riencia de los clientes estd interesada en la calidad de vida de ellos y por la
calidad de la interaccién enfermera-cliente”.?

Seria interesante y enriquecedor para la enfermeria hacer esta misma
investigacién con hombres cuidadores y también estudiar la experiencia de
quienes cuidan a personas con alteraciones mentales, a quienes deben modifi-
car su estilo de vida para mejorar su prondstico y a quienes afrontan grandes
pérdidas o muerte inminente. Los hallazgos del presente estudio permiten su-
poner que la experiencia es muy distinta para cada uno de estos grupos y su
conocimiento valido, 1til y enriquecedor para retroalimentar la prictica de cui-
dado a personas que viven en situacion de enfermedad crénica.

Teoria de enfermeria

La tendencia de la teoria de enfermeria es buscar que cada dia més se
genere y retroalimente la practica. En esta forma, las grandes teorfas o mo-
delos conceptuales pueden orientar procesos de la prictica, en particular en
la docencia e investigacién como de hecho ha sucedido en el drea de estu-
dio a la cual pertenece este trabajo; es decir, con el modelo conceptual de
Margaret Newman. Sin embargo, para continuar esta linea de investigacién
serd preciso abordar aspectos relevantes de cada categoria y para ello serdn
mds apropiadas las teorias de rango medio, bien sea como una propuesta
tedrica, partiendo de este proceso inductivo o como una bisqueda de la
vinculacién entre estos hallazgos y las taxonomias vigentes en enfermeria.
En cualquier caso, estas propuestas deberdn ser validadas para buscar su
aplicabilidad a la prictica de enfermeria.

Aungque el modelo de Newman
es clasificado por Mariner como una
teoria de mediano rango, con base en
su aplicacién, la autora discrepa con
este planteamiento, y afirma que que-
da mejor clasificado como modelo con-
ceptual o macroteoria por su carécter
conceptual amplio e inespecifico.? Si
bien este modelo ha orientado los
planteamientos iniciales para hacer la
investigacion y para identificar la im-
portancia del problema estudiado, no
seria fécil aplicarlo en la prictica del
cuidado directo a cuidadoras.

Para este estudio, el modelo
de Margaret Newman puede decirse
que fue una guia tedrica que permi-
tié comprender cémo la experiencia
de ser cuidadoras ha permitido a las
mujeres evolucionar en el reconoci-
miento de la totalidad, de lo explicito
frente a lo implicito. No deja de sor-
prender que dicho modelo haya sur-
gido como consecuencia de la expe-
riencia de Newman de ser cuidadora
e hija de una persona con enferme-
dad crénica.’

Este estudio ha generado en los
implicados en el proceso investigativo
un acercamiento a un fenémeno de la
vida en el que se refleja la totalidad, y
aunque se requiere mucha més inves-
tigacidn en este campo, el estudio per-
mite ver cémo el ser cuidadora es una
experiencia con un impacto general en
la vida de la persona y de quien la ro-
dea, donde muchas veces es dificil
establecer limites en las identidades y
en las dindmicas de la vida misma. Este
estudio constituye, por tanto, un apor-
te importante para avanzar en la com-
prensién de la totalidad a través de un
fen6meno especifico y para apoyar la
comprension de la complejidad, la im-
portancia y el crecimiento mutuo en la
interacciéon de cuidado entre la
cuidadora de una persona que vive en
situacién de enfermedad crénica y la
enfermera.
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La npaturaleza unitaria
transformativa, la visién organicista
que acepta a la persona como un ser
total, integrada y organizada como
entidad que no puede ser reducible a
la suma de sus partes y la aceptacién
del cambio como deseable y necesa-
rio para expandir la conciencia presen-
tes en el modelo de Newman, se han
reflejado en el curso de la investiga-
cién.? Acd se ha hecho evidente que
la salud, dentro del patrén de la totali-
dad de una persona, incluye manifes-
taciones de enfermedad y de no enfer-
medad, inmersas en la vida como un
proceso continuo de expansion de la
conciencia. Es claro que este modelo
facilita describir un fenémeno de tota-
lidad, pero no permite, ni busca prede-
cir con certeza lo que puede suceder
en las experiencias de la salud huma-
nay su cuidado.?

Por dltimo, vale la pena sefialar
que la aplicacién de este u otro modelo
conceptual como guia de investigacién
tenderd a generar un cuerpo propio de
conocimientos para enfermeria. @
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