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RESUMEN

En la etapa de cuidador/a se generan importanteisiocs en el estilo y calidad de vida
afectando en este proceso no solo al cuidador@ &itos demas miembros de la
familia. Objetivo: conocer y comprender las experiencias vividas etaproceso de
cuidar a un familiar mediante el fenomeno de “ssatibien-sentirse malMétodo:
disefio cualitativo desde la perspectiva de la fammidgica realizando una entrevista
en profundidad a una mujer que habia cuidado aiesgra durante mas de cinco afnos.
Resultadosse identifican cambios en el estilo de vida, selettos y percepciones en
la etapa de post-cuidadora relacionados con ldaghace sentirse bien y sentirse mal.
Conclusiones:El proceso de cuidados prolongados puede conllsuiimientos vy
angustias que deben ser identificados y abordaskiteda terapéutica Enfermera.
Palabras clave:Sentirse bien-sentirse mal/ Fenomenologia/ EnfeéahRol cuidador/
Relato biografico.

ABSTRACT TPHENOMENON"FELLING GOOD-FEEL BAD” TO POST FAMILY CAREVIGERSA
CASE REPORT

In the stage of caregiver to generate significéiainges in the style and quality of life in
this process affecting the caregiver and other neesmbf the family.Objective: To
know and understand the experiences after the ggsoakecaring for a family member
from the phenomenon of "feel good, feel baMethod: qualitative study from the
perspective of phenomenology conducting with deptarview to a woman who had
cared for mother in law over five yeaResults:We identified changes in lifestyle,
feelings and suspicions at the stage of post-deeetelated to what makes you feel



good and feel badConclusions:The process of long-term care may involve suffgrin
and anguish that must be identified and addressedthe therapeutic nurse.
Key-words: Feeling good/ Feeling bad/ Phenomenology/ Nursibgrfegiving role/
Biographical account.

TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

Enfermeria desempefa un papel importante paraagienpes y cuidadores principales
obtengan su mayor independencia y mejor adaptaxitas limitaciones que se van
presentando con el progreso de la enfermedad. Aidmegue se desarrolla la
enfermedad se produce una progresiva y creciemendencia de la persona enferma
respecto a la que cuida (1). Los estereotiposuidials a la mujer han hecho que durante
la historia hayan hecho que la mujer sea la persudm idonea para ocuparse de la
esfera del cuidado (2). Cruz y Zecchi lo relacioman los valores, presuntamente
eternos, de abnegacion y sacrificio (3).

El proceso de cuidados conlleva mucha dedicacidrughas veces una sobrecarga del
cuidador (1). La muerte de la persona cuidada wnpafiada de una gran tension
emocional y sentimiento de soledad, un sentimidiital de superar (4).

Este documento trata de realizar un analisis deexperiencia personal de la
reconstruccion de la vida después de un periodeuigar a alguien, es decir, la
experiencia del retorno a la vida cotidiana tramlizar el periodo de cuidado. Un
proceso que suele secuenciarse en: duelo - vaetonstruccion.

El propdsito principal del andlisis o reflexion selkeste fenomeno radica en intentar
aprender el significado esencial de la reconstéucde la vida después de un largo
periodo de cuidar a alguien, analizando los aspegie le hicieron sentirse bien y los
gue le hacian sentir mal. EI fendmeno de sentiisa-$entirse mal, nos ayuda a
identificar en los aspectos que la terapéutica rardea debe incidir, y en aquellos
aspectos que puede reforzar positivamente. El poode cuidados prolongados puede
conllevar sufrimientos y angustias que deben senmtificadas y abordadas desde la
terapéutica Enfermera.

La fenomenologia da respuesta al deseo o necesaladvestigador/a de conocer los

significados y asi comprender a las personas (5)lekeo o necesidad nos motiva a
investigar en fenomenologia, somos Enfermeraskmmpos profesionales del cuidado,

pero la mayoria de nosotros no hemos vivido la gaipeia del cuidar a una persona de
nuestro entorno. Es una vision que desconocemebgnaos percibir la complejidad de

la vida, a través del enfoque fenomenologico (&)n €sta metodologia sintonizamos

con la persona entrevistada y entramos en relanésdirecta con la persona; a través
de sus palabras y de su comportamiento. Percib&hogindo, su mundo, todo esto a
través de nuestros sentidos, desde la subjetividatana. A través de los sentidos,

sentidos que estan animados por nuestra alma,yastras creencias, valores, nuestra
vision del mundo e influenciados por nuestras agpeias de vida.



Se trata de obtener la naturaleza del significaglaia experiencia humana posible,
porque las descripciones fenomenoldgicas tienencandcter universal, es decir,
intersubjetivo. El fendmeno, como cuidadores piofesdes, nos atrae, nos implica
personalmente, nos mide el propio sentido inteafixet y, en definitiva, nos obliga a

reflexionar y a la busqueda reflexiva del significaLa fenomenologia requiere un alto
nivel de reflexion, una armonizacién con la experia vivida y cierta paciencia o

compromiso temporal (5).

La investigacion en Enfermeria esta dirigida a ommger los mecanismos
fundamentales que afectan a la capacidad de lagdaods, familias y comunidades
para mantener o estimular el funcionamiento 6ptynminimizar los efectos negativos
de la enfermedad, y asegurar la calidad en laiéelacosto-beneficio de cuidar en
Enfermeria (7)Permitiendo que a través de la entrevista en pdidiand las personas se
expresen, y Enfermeria pueda captar y analizandagsidades de las personas, sus
sentimientos, sus preocupaciones; la base para gpliear la terapéutica Enfermera en
base al analisis en profundidad del relato.

Para este estudio se ha utilizado metodologiatatiai con enfoque fenomenoldgico.
Se realiza una entrevista en profundidad a unargejie fue cuidadora principal y se
encuentra en la fase de post-cuidadora. Las pragset orientan hacia el sentido de la
vida y la experiencia de “sentirse bien-sentirsd” rea relacion al cuidar. Se ha
realizado transcripcion de la entrevista, y suisis&éenomenologico (anexo 1), previo
consentimiento de la participante.

La informante tiene 69 afos de edad, es viuda, endeldos hijos y abuela de un nieto,
actualmente vive sola. Nacio en Malaga y es leetarde cinco hermanos. Emigro a
Tarragona por trabajo cuando tenia 19 afios y seccas21 afios. Ha sido ama de casa,
costurera y mujer de la limpieza. Actualmente e®raama en la realizacion de las

ABVD. Fue cuidadora principal de su suegra durams de 5 afios.

El proceso de cuidados prolongados puede conliifamientos y angustias que deben
ser identificadas y abordadas desde la terapélmarmera. Es muy Util para

Enfermeria esta entrevista en profundidad, esdatapidad de poder expresar, es decir,
la entrevista, es una herramienta terapéutica. aéglila entrevista la relacion, tanto
nuestra como la de la informante, se caracterizqugofluyen comportamientos que
incluyen sentimientos, pensamientos y actitudesadag por el entrevistador a través
de la escucha activa y el reconocimiento del lejegna verbal. El contacto fisico y

verbal es la forma que tenemos de llevar a cabsetrmugabajo, ya que es importante
permitir la expresion de sentimientos ya sean posito negativos para poder trabajar
sobre ellos.

La informante nos ayuda a conocer la concienciatigne ella sobre su experiencia del
cuidado, mediante lo que nos explica. En su relatbdamos cuenta que no ha buscado
apoyo externo y este es un factor de riesgo eml det cuidador. Destaca el hecho de la
falta de compromiso de cuidar de su propia redlfamsin embargo, a ella el cuidar le
da tranquilidad aunque también surgen otros seenitts como el de culpabilidad tras
el fallecimiento de su marido, el vacio, la soleddadniedo, etc.

Para nosotros, como profesionales de Enfermeriaufige tarea grata realizar esta
entrevista; la comunicacion es una herramienta @ilige trabajo para Enfermeria y es
una de las que mas a mano tenemos. Asi podemosemfaguda captando los



sentimientos de las experiencias vividas de lasopas que cuidamos, de las personas
que cuidan y de sus familias. Nuestro objetivo cqrafesionales es el bienestar, el
confort, la cercania, evitar el sufrimiento, ete &efinitiva estamos para evitar el
sufrimiento y calmar el dolor, pero para ello debsrdejar expresarse a las personas, si
no conocemos sus deseos 0 necesidades, no podreiaosufrimientos innecesarios.

“El dolor es inevitable, el sufrimiento es opciohal
Siddharta Gautama (Buda)
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Texto biografico

Infancia

Digamos que mi infancia no ha estado llena de amuid pero la recuerdo mas bien de
una manera nostalgica, fueron unos afios dificéee po por ello no puedo decir que
no fueran felices, en fin era una nifia. La educadé mis padres y mi infancia han
influido en mi, en mi forma de ser, aunque hayeiys en los que he cambiado. No es
facil educar, nuestros padres nos querian, p&s aifias mi madre las queria hacer a
su semejanza. En mi casa siempre nos ensefiabahltprabre era el que trabajaba y la
mujer se encargaba de la casa y de los hijos, \agrarsona que cuidaba de los demas,
asi que ese pensamiento me ha influido en mi vida.

Edad adulta
A los 19 afios nos trasladamos de ciudad, yo meomas2l1 afos, no es como ahora, y
yo era ama de casa y costurera, la verdad es daddawopa que tengo me la he hecho



yo (risas). Después empecé a trabajar limpiandeasas y seguia haciendo arreglos de
costura para una tienda, he estado noches sin ilaosiendo y cosiendo. A los 25
afnos tuve mi primer hijo y a los 35 afios al segundo

Transiciones

Bueno, me han pasado cosas, cosas importantesnpuss... me han pasado cosas,
bueno supongo que hay cosas ahora que las veofatentk forma, mi vida por
ejemplo, pero en el fondo no ha cambiado tantaagd soy la misma. Sigo centrada en
las responsabilidades y en el trabajo. Las expeies, tanto las alegrias como el hecho
de sufrir la muerte de mis padres pero sobretode keais afios, me ayudd a ensefiarme
a descubrir como realmente soy yo. Hace seisma@asentia triste y sola, parecia como
si estuviese en un lugar que no fuera el mio. Ajorsoy diferente, me noto diferente a
como era antes e incluso mis hijos me lo dicenyenereir.

El cuidar

Mi suegra enfermo hace 11 afos, vivia sola y miidoaa trajo a casa. Yo deje de
trabajar fuera de casa. Ademas, este piso es pe@uefjue tenga tres habitaciones,
tuvimos que poner una litera en la habitacion dehifo mayor para que durmiera mi
otro hijo. En la habitacion que quedd6 vacia pusimpa cama para mi suegra. Mi
marido tiene tres hermanos, pero mi suegra se caguichasta el ultimo dia. Mi suegra
necesitaba ayuda para todo, bafarla, vestirlaj g&guiera podias hablar con ella, no
podias mantener una conversacion coherente y & \@tkaba, me sentia tan mal
cuando la veia asi, no se me daba la sensacidmedeoga cuidaba la suficiente, de que
chillaba por mi culpa, que queria algo y yo norgerdia, no sé. Una se siente con la
responsabilidad, con el deber de cuidarla, aunquehas veces me sintiera mal, no
sabia si lo hacia bien o no, imagino que el he@ouilar es innato en uno mismo. A
mi no me molestaba mi suegra, al contrario, mici@acon ella siempre habia sido
muy buena. En ese momento vivi la enfermedad dateMner, hay aquel dia que se
levantd por la noche y me tiro del dedo gordo @lgoie susto me dio, la verdad es que
ahora lo recuerdo de forma divertida. O aquel gli@, cuando entre por la mafiana en la
habitacién, vi un montdn de telas bien cortadasdas puesta en una pila de forma
ordenada, habia roto la sabana!!! Entonces pensét&eacordando de la época de la
guerra y ha hecho vendas, siempre le encontraba omaginaba un significado a lo
que hacia o decia. Ese fue mi dia a dia duraafie$

La familia

Si te refieres a la familia de mi marido, practiesste ninguno. Ellos venian a verla
pero no se quedaban a cuidarla, no sé, a lo nej@rian como una carga, incluso me
decian que en ningun sitio no estaria tan bienadaidccomo en mi casa. En aquel
entonces, yo queria que me ayudase mi maridofapor era su madre. Por eso me
enfadaba con él, no pedia que ninguno de mis csffamkiergara su vida para cuidar a
su madre, pero porque la he tenido que postergaahyoa pienso que no era justo, por
el hecho que también era su madre y no se trambaakrle la visita de la semana. Yo
pensaba que esto era ser egoista, pero no les niedda por no enfadarnos entre
nosotros, tampoco se lo hecho en cara, cuidarlaensupo mal, al contrario, lo Unico
que pensaba era que no le dedicaba el tiempo mecesanis hijos. Yo asumi la
responsabilidad, me ocupaba continuamente deSillgue tenia una sobrecarga, pero
no me sentia frustrada, al contrario, ahora piensd era satisfactorio... si que me
sentia agotada y a veces incluso impotente porr ssibéd hacia bien, pero me



reconfortaba el hecho de poder ayudar y hacer@gani suegra. Cinco afios después
ella fallecié en casa.

Bueno no me dio tiempo a saber ni como estaba, ulm lmuchos cambios no
hubieron, no me dio tiempo ni a saber los cambis lgubiera vivido, ya que mi
marido enfermo. Ahora me tocaba cuidar de él. Recougue la Ultima vez que fuimos
al médico, le dijo que tenia que cambiar muchaas;asobre todo a la hora de comer,
pero él ni caso. El dijo aqui yo no vuelvo, y yodiecia pues te vas a morir, y él me
respondia pues me moriré a gusto. Lo malo fuasrtircunstancias, ya ves, se murio
alli en el campo en brazos de mi hijo que lo irdeleinimar. Nos impact6 a todos. No
sé gqué me pasO en ese momento por la cabezaci@)leyo solo recuerdo a mi hijo
junto a él y a mi sobrina llamando a una ambularidé@ no habia sido mal marido ni
mal padre era un poco dictador y no le gustabdagudemas le dijesen lo que tenia que
hacer. No sé, él no se cuidaba y no hacia caso.

Sentimientos de culpabilidad

Hoy por hoy creo que hubiera hecho lo mismo peractitud hubiera sido diferente,
deje de lado a mi familia. Tenia momentos malogbassola en casa, pensaba que
habia perdido 6 afios de mi vida cuidando a mi suggo pude cuidar a mi marido.

Sentimientos de vacio

No habia tenido tiempo de darme cuenta, de empezsentir el dolor de lo que
significaba la pérdida de ambos, pero el dolorbestal llanto y empezar a notar la
ausencia y sentir la soledad, mis hijos empezab@toaar su vida. Ver la habitacion
de mi suegra vacia, pensar que mi marido iba argmbr la puerta y ver que no llegaba
nadie, el piso estaba casi intacto como cuandoaslaquel dia por la mafana para ir a
la parcela. El dolor me invadia, si yo hubiera dithdo lo que yo queria, lo orgullosa
de lo que me sentia de mi suegra y mi marido porocthe habian tratado y querido
siempre. Después me enfadaba conmigo misma y muthsyegra no tenia la culpa,
yo la habia cuidado y a mi marido no, pero él ndaaaso, €l lo quiso asi, pensaba en
todas las cosas que podriamos haber hecho jurdepués de fallecer mi suegra él
tiempo era para nosotros y no tuvimos tiempo. M®qupaba por las cosas, por lo que
no hice, deje de hacer o no dije, por sacar adekmhis hijos, me venia todo eso a la
cabeza. Ademas sentia como una opresion en el ,panheacio en el estbmago y
cuando lleg6 el primer aniversario de su muertelisegxperimentando ese dolor (pone
las manos sobre los hombros y las tira hacia ab@a)o un vacio, era como si no fuera

yo.

Sentido de la vida

El sentido de mi vida es cuidar, si es ese. No mepi@nto de haber cuidado a mis
padres, a mi suegra, a la vecina. A mi mariddonmude cuidar, él no se dejo pero el
tiempo tampoco me lo permitié. El cuidar te hacatis&ltil y como persona me hace
sentir bien. Volveria hacer lo mismo, una y miteg mas. Yo creo que cuidar a
alguien, nos toca a todos vivirlo alguna vez, aensga por una gripe cuidar a alguien.
El por qué se cuida es lo que nos hace aprendeostgros mismos, de conocernos y
de cdmo sacamos las fuerzas para hacerlo.

Etapa actual
Tengo casi 70 afios y si tengo esos achaques ded#ohluesos y eso. He vivido lo que
tenia que vivir y como lo he vivido es como me d@ato, yo no he hecho mi destino



pero si su camino. Ahora hago cosas que no hatga,ateje algunas casas cuando mi
hijo acabo de estudiar y se puso a trabajar. Ateargo mas tiempo para mi, incluso
viajo, quién lo diria. El afio pasado fui a Ruarada mi hijo y su mujer, a ver a mi otro
hijo, él trabaja alli, quién diria que yo iba aaesbdeada de gorilas en la selva y el dia
30 me voy 15 dias a Mallorca. Si esto me lo hulBedieho hace treinta afos, yo os
hubiese dicho que estabais locos, que iba yo leackr selva y en Mallorca. Y también
me veo cuidando a mi nieto, ya lo hago, es el omeiembro de la familia, es un bicho,
pero me encanta.

Miedos

Tengo miedo de que si yo me pongo enferma que &asés hijos, bien ellos no sé si
podran cuidarme, tienen sus cosas como todos, yjisgera ser una carga, yo ya he
vivido el sacrificio, que no me siento mal por hétehecho. Yo lo he hablado con
ellos, y si me tienen que ingresar en una residengueden pues que lo hagan. Ellos
me dicen que eso ya se vera cuando llegue el mom@To que yo les ensefie a valerse
por ellos mismos, no queria que se sintieran Egjtiincluso me dicen, mama nos
ensefaste a cocinar, hacer la cama y vimos coidal@s de la abuela, asi que lo que
tenga que venir vendra. Bueno espero que cuandgav&sa rapido. Mirad tengo aqui
unos papeles que cogi el otro dia en el centroatled ssobre el testamento vital,
seguramente iré hacérmelo, no quiero que alarguemécesario, aunque mis hijos ya
saben lo que pienso.

Estrategias de defensa

Yo estoy aqui todavia y sigo por mis hijos y mitojesa es ahora mi intencion y lo ha

sido casi toda mi vida, yo no podia evitarles &lisiento de haber perdido a su abuela,

a su padre y de cuando me toque a mi, el sufiinascosa que nos hace vivir la vida,

obstaculos y barreras que tenemos que pasar pdest peguir. Cuando uno sufre la

pérdida de un ser querido, nos queda un vacio aeitma que parece que nada pueda
llenarlo, pero, el tiempo con el que la vida nosnidiendo, nos hace que las personas
gue se nos fueron en el camino, sigan viviendouestnos recuerdos y eso no se olvida
nunca.

Anexo 1. Analisis fenomenoldgico

Interpretamos que durante la entrevista se rep@eios temas, lo que nos indica que
son puntos de maximo interés para ello. Los teméas neiterados durante la entrevista
son:

Categorias Observaciones

El cuidar Lo expresa como una responsabilidad, ceemtido de su vida, ya
que la educacién recibida ha definido el hecho de faya
dedicado su vida al cuidado de los demas. Sentim@® sentirsg
atil, trabajar y cuidar.

Asumir responsabilidades.

\174

El sentimientg Orgullosa de haber sido cuidadora de su suegraqmer@l recelg
de culpabilidad] de haber dejado de lado al resto de su familiaalteexlo Ila
importancia de sus dos hijos y referenciando ednalgomento




sentimiento de pérdida de tiempo en relacién arpase tiempd
con su marido e hijos.
“Si hubiera dicho todo lo que tenia que decir”.

El sentimientg
de gran vacio

El no haber podido cuidar de su marido antes deck, igual que
cuido a su suegra.
El cuidar es algo que la llena como persona, hécaeéd toda st
vida al cuidado de sus hijos, de su suegra, de atidony, de
repente, se encuentra en la situacion de que raepuedar a nadi
y ello le provoca un gran sentimiento de vacio.

D

El miedo

Inseguridad, desconocimiento por sabdo siabia hecho bien
mal, el cuidar ahora reflejado en el miedo a quehsjos la tengar
que cuidar nuevamente. Educa a sus hijos de foiifeeenite a|
como la educaron a ella. Tiene miedo a sentirseocona carge
para la familia. Miedo al futuro.

—J

Estrategias d
defensa

Mediante la ayuda de su hermana y su sobrina, yfodmaa
progresiva, recupera su trabajo y lo usa comotegieade defensa
modo de evasion del sentimiento de vacio.

Destaca la importancia del trabajo y el cuidadsudaieto.

a

En la siguiente tabla mostramos los diferentes seithentificados relacionandolos con
los que le hace sentirse bien y lo que hace sential.

Sentirse bien

Sentirse mal

El cuidar como sentido de suLa educacién recibidgue ha definido el hecho ¢

vida.

gue haya dedicado su vida al cuidado de los dem

e
Aas.

El orgullo de haber sidp Sentimiento de pérdida de tiemgarante el cuidad

cuidadora de su suegra. de su suegra.

Asumir responsabilidades. Sentimiento de culplano haber podido cuidar de
su marido antes de fallecer, igual que cuidé a su
suegra.

La importancia del trabajo. Sentimiento de abandblwohaber podido cuidar de
su marido, atender a sus hijos.

Sentimiento de sentirse atjl Sentimiento de gran vacio

Trabajar y cuidar.

Sentirse reflejada en suCarga Compromiso familiar, dar, ayudar, cuidar, tc.

sobrina.

La ayuda de su hermana Insequridad, desconocimpmtessaber si lo habia
hecho bien o mal el cuidar.

El cuidado de su nieto Proteccion de los hijos para evitarles sufrimiepto

actualmente.

dolor.




Educacion que les da a gu<l miedo a que la cuiden sus hijos y a ser unaadarg
hijos. familiar. Miedo al futuro.

El viajar.

La participante esta mas cerca de sentirse biendgusentirse mal durante todo el
proceso de cuidadora principal de su suegra. Eelato los temas o sentimientos de
sentirse bien pesan mucho, pero podemos obsereasswguida esta rehecha, aunque se
identifican sentimientos de culpa, abandono, fatigarga, pérdida, miedos, etc.
Sentimientos que deben ser tratados desde la Teiepéle Enfermeria. Ademas
observamos que estos sentimientos se han ido ddoyeon el paso de los afios y a
través de su propia estrategia, hace lo que haohtecka su vida: cuidar a los otros,
sentirse util y dar.



