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RESUMEN
La presente investigacion de tipo cualitativo, con abordaje fenomenoldgico, tuvo como
objetivo analizar y comprender las vivencias de Ser cuidador familiar de personas con
discapacidad. La muestra estuvo constituida por familiares que tuvieron las vivencias de cuidar
a un pariente con discapacidad en Nuevo Chimbote y se determind segun la técnica saturacion
de discursos. Los datos se obtuvieron a traves de la entrevista; el anlisis se realiz0 a través de
la Trayectoria Fenomenoldgica propuesta por el filésofo Martin Heidegger, para develar el
fendmeno, y construir los significados més cercanos. Los colaboradores develaron sus
vivencias como resultado del cuidado brindado a sus familiares en el hogar al Ser cuidador
familiar en un cotidiano de: Vivenciando la noticia, Limitacion para trabajar, Sintiendo tristeza,
Sintiendo culpa, Temor a la muerte, Brindando cuidado, Apoyo familiar, Sintiendo satisfaccion

de los logros y Confianza en Dios.

Palabras claves: Vivencias, cuidador familiar, discapacidad, fenomenologia

Xi



ABSTRACT
The current qualitative study, employing a phenomenological perspective, aimed to examine
and grasp the firsthand experiences of individuals serving as family caregivers for those with
disabilities. The participants, drawn from Nuevo Chimbote, consisted of family members who
had cared for disabled relatives, selected using the discourse saturation method. Data collection
involved interviews, with analysis conducted through Martin Heidegger's Phenomenological
Trajectory to elucidate the phenomenon and construct its most profound meanings.
Collaborators shared their caregiving experiences, encompassing daily routines such as
encountering challenges, facing work limitations, experiencing emotional states like sadness
and guilt, grappling with fear of loss, providing care, relying on family support, finding

satisfaction in accomplishments, and maintaining trust in a higher power.

Keywords: Experiences, family caregiver, disability, phenomenology
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INTRODUCCION

La discapacidad es definida segun la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF, en adelante), como un
término que incluye deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la
participacion, siendo la discapacidad el resultado negativo entre la interaccion entre
personas que padecen un déficit y/o enfermedad y los factores contextuales y

ambientales. (Giacomi, Pedrero, San Martin, 2017)

En Perd, la situacion de las personas con discapacidad refleja tanto los avances
significativos en términos de politicas inclusivas como los desafios persistentes en
la implementacion y la sensibilizacién social. Una persona con discapacidad en
Per( enfrenta diversas barreras que afectan su participacion plena y efectiva en la
sociedad. Estas barreras pueden ser fisicas, sociales, econémicas y actitudinales, y
pueden limitar su acceso a la educacién, el empleo, la salud y otros servicios

esenciales.

El censo nacional de 2022 revel6 que aproximadamente el 10.4% de la poblacion
peruana tiene algun tipo de discapacidad. Este dato subraya la necesidad urgente de
politicas y practicas inclusivas que promuevan la igualdad de oportunidades y el

respeto a los derechos humanos.

Pert ha ratificado la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) de las Naciones Unidas, lo que ha impulsado la adopcién de
leyes y normativas orientadas a proteger y promover los derechos de estas personas.
Entre estas leyes destaca la Ley General de la Persona con Discapacidad (Ley N°
29973), que establece medidas especificas para garantizar su inclusion en diversos

ambitos de la vida social y economica.
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La persona con discapacidad exige de cuidados rigorosos y exigentes que demanda
de un cuidador, por razones que no son albergados en hospitales. Al convertirse en

un paciente crénico necesita ser cuidado por su familiar.

El rol del cuidador familiar es una responsabilidad fundamental y a menudo no
reconocida en muchas sociedades. Un cuidador familiar es una persona que
proporciona asistencia a un ser querido que necesita apoyo debido a una

enfermedad, discapacidad, o envejecimiento.

El rol del cuidador familiar de una persona con discapacidad es una tarea que va
mas alla de la simple asistencia diaria; implica un compromiso profundo y continuo
que puede abarcar aspectos fisicos, emocionales y logisticos de la vida del ser
querido. Un cuidador familiar en este contexto es una persona que dedica tiempo y
energia para apoyar a un miembro de la familia con discapacidades, ya sean fisicas,

intelectuales, del desarrollo, o una combinacion de estas.

Las responsabilidades de un cuidador familiar de una persona con discapacidad
pueden ser variadas y complejas. Pueden incluir la ayuda con las actividades de la
vida diaria, como el aseo personal, la alimentacion y la movilidad. Ademas, puede
implicar la gestion de terapias y tratamientos médicos, la coordinacién con
profesionales de salud y educacion, y la adaptacion del hogar para asegurar un

entorno accesible y seguro.

La dedicacion de un cuidador familiar no solo se mide en términos de tiempo, sino
también en términos de afecto y apoyo emocional. Los cuidadores a menudo se
enfrentan a desafios significativos, como el manejo del estrés, la busqueda de

recursos adecuados y la defensa de los derechos de la persona con discapacidad.
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1.1.

Este rol puede ser especialmente demandante debido a la naturaleza continua y a

veces intensiva del cuidado necesario.

La importancia del cuidador familiar de una persona con discapacidad es inmensa,
ya que su apoyo no solo mejora la calidad de vida de la persona cuidada, sino que
también contribuye al bienestar general de la familia y la comunidad. Sin embargo,

este rol también puede llevar al agotamiento fisico y emocional del cuidador.

Al respecto se han realizado investigaciones relacionadas al presente estudio

MARCO REFERENCIAL

Ambito Internacional:

En Ecuador, Llerena, Guerrero y Davila (2023). En su estudio “Vivencias de 10s
padres con hijos con paralisis cerebral en la cuidad de Ambato”. Presento enfoque
cualitativo con un disefio fenomenoldgico. Las categorias de analisis fueron:
impacto, estrategias de afrontamiento y estilos de crianza. Llegando a las siguientes
consideraciones finales que el cuidador familiar ha experimentado impactos en
diversas areas de su vida, incluyendo dificultades fisicas, emocionales, sociales y
econdmicas. Sin embargo, estos desafios han contribuido a mejorar el ambiente
familiar para la mayoria de los participantes. Los padres han implementado
diferentes enfoques para afrontar las responsabilidades diarias, centrandose
principalmente en el cuidado del bienestar emocional y financiero, pero dejando de
lado su propia salud fisica y vida social.

En Ecuador, Lema y Lopez (2022). En su estudio “Vivencias de Ser cuidador
familiar de personas con discapacidad”. Presento enfoque cualitativo con un disefio
fenomenoldgico. Se tuvo como resultado la categorizacion los cuales son: inicios

del cuidador, rol de un cuidador, cambios vividos al convertirse en un cuidador,
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estado de salud y emocional del cuidador y recomendaciones a otros cuidadores. Al
observar los datos recopilados y su analisis desde diferentes perspectivas, se
confirma que el papel del cuidador informal en las rutinas cotidianas abarca
aspectos similares a las practicas de enfermeria, como el cuidado de la higiene, la
vestimenta, la alimentacion y la medicion de la temperatura, ademas de las
responsabilidades domésticas. Ademas, se evidenciaron factores negativos en su
estado de salud como el desgaste fisico como mental y estrés. Sin embargo, se
presenciaron factores positivos como es el amor por su hijo/a dependiente, que estan
presentes en las vivencias diarias de los cuidadores.

En Colombia, Naranjo y Ruiz (2021). En su estudio “Experiencias de cuidadores
familiares de menores de 15 afios con discapacidad visual”. Presento enfoque
cualitativo con un disefio descriptivo. Las categorias de analisis encontradas han
sido: Mis sentimientos, mas cuidados del necesario y repercusiones sobre mi vida
y la de mi hijo(a). Llegando a las siguientes consideraciones finales que el principal
cuidador familiar del nifio con discapacidad es aquel individuo que dedica el resto
de su vida a proporcionar un cuidado de alta calidad, sacrificando su propia vida en
beneficio de la salud y el bienestar del nifio a su cargo. Esta dedicacion provoca
consecuencias negativas irreversibles en diversas areas de su vida, tanto fisicas
como mentales y psicosociales. Es fundamental que este cuidador sea mas
reconocido y respaldado, ya que su papel va mas alla de simplemente ayudar a un
familiar; implica una entrega total de tiempo y salud para mantener y mejorar la
salud del nifio con discapacidad. La fe desempefia un papel importante al brindar
apoyo a los cuidadores, sirviendo como un refugio durante momentos

emocionalmente dificiles.
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En Espafia, Ruiz (2020). En su estudio “Trabajo de cuidados informal: la
experiencia de mujeres que cuidan a familiares”. Se exploro a través de una
metodologia cualitativa, las vivencias de 6 mujeres que cuidan a alguna persona de
su familia, cuyas dependencias son de distinta naturaleza: demencia, infancia y
enfermedad neuroldgica degenerativa. Los resultados indican que la razon principal
por la que se cuida es la relacion afectiva, y que aquello que mas esfuerzo les supone
a las participantes es el entretenimiento y la dependencia emocional de sus
familiares. El cansancio, a nivel fisico; la frustracion, a nivel psicoldgico; y la falta
de tiempo, a nivel social; son sefialadas como las principales consecuencias
negativas. Mientras que los efectos positivos descritos son sentimientos de
agradecimiento o cercania con la persona cuidada, entre otros.

En Espafia, Pinzon, Aponte y Hernandez (2013). En su investigacion “Experiencia
de los cuidadores informales en el manejo de la diabetes mellitus tipo II”. El estudio
fue fenomenoldgico, con entrevistas a profundidad. La informacion se analizo
siguiendo la metodologia de Colaizzi para la determinacion de categorias de analisis
relacionadas con la comprension de la enfermedad, précticas de cuidado cotidiano,
percepcion de la enfermedad y necesidades de apoyo familiar y social. Cada una de
estas categorias son representativas de la experiencia cotidiana de cuidar a personas
con esta patologia. Los resultados sefialan que convivir y manejar la situacion de
Diabetes es una realidad compleja para la mayoria de los cuidadores estudiados,
debido a la falta de comprension sobre el desarrollo de la enfermedad, al cuidado
cotidiano mediado por practicas del saber cientifico y popular, a sentimientos de
angustia e incertidumbre por la variabilidad y dificil manejo de la enfermedad, y
por la falta de apoyo familiar y social para adoptar y mantener cambios en el estilo

de vida.
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En Venezuela, Duran (2011). En su estudio “Familia y discapacidad: vivencias de
madres y padres que tienen un/a hijo/a ciego/a o sordo/a”. Presento enfoque
cualitativo con un disefio fenomenoldgico. Las categorias de andlisis encontradas
fueron: Discapacidad: Entre la normalidad y la diferencia, Vivencias de las madres:
Una mama es un apoyo Yy fortaleza y Vivencias de los Padres: EIl rol como padre
creo que es igual para todo el mundo”. Tras revisar los hallazgos, se puede concluir
que el nacimiento de un hijo con discapacidad genera un impacto traumatico en la
familia. La discapacidad del nifio tiene efectos emocionales y en los roles parentales
que difieren entre madres y padres. Las madres relatan una vivencia demandante y
cargada de numerosas responsabilidades debido a la discapacidad de su hijo, siendo
ellas las principales encargadas del cuidado. Por otro lado, los padres tienden a
mantenerse distantes en la interaccion madre-hijo y se centran principalmente en su
rol como proveedores econémicos.

En Espafia, Moreno, et al., (2010). En su estudio titulado “Experiencias de las
Cuidadoras ante el Delirum de los Mayores en el Hospital”. Se utilizd la
metodologia de Investigacion Cualitativa de trayectoria fenomenoldgica.
Presentando los siguientes hallazgos: Todas las informantes coincidieron en que la
asistencia del enfermo con delirio, se hace dura por el desgaste psicoldgico y fisico
del cuidador familiar como: cansancio, miedo a la situacion presentada, sufrimiento
y tristeza en el proceso de su enfermedad. Ademas, se evidenciaron cambios en su
estilo de vida como limitaciones en el trabajo o estudios para ser el cuidador

principal de su familiar.
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Ambito Nacional

En Cajamarca, Andrade y Soliz (2023). En su estudio “Vivencias del familiar con
paciente discapacitado de la tercera edad en el Hospital Regional Docente de
Cajamarca, Per(-2022”. La investigacion fue de tipo cualitativo descriptivo,
muestra de 10 familiares a quienes se le realiz6 una entrevista a profundidad. Las
categorias de analisis encontradas han sido: Amor filial y a su vez carga adicional;
Dolencia y discapacidad; Responsabilidad del cuidado de personas mayores;
Afectacion de la vida familiar; Responsabilidad total sobre un solo hijo; Lastima y
temores en relacion al familiar con discapacidad; Diversidad de rol (cuidadora,
madre, esposa e hija); Problema social, laboral y educativo. Llegando a las
siguientes consideraciones finales que las vivencias expresadas por los cuidadores
se evidencia el peso tanto fisico como emocional, los conflictos dentro de la familia
y el ambito laboral, la tension emocional, el sentimiento de responsabilidad en el
cuidado de sus seres queridos justificado por sentimientos de gratitud, tristeza y
decepcidn debido a la falta de apoyo por parte de otros familiares involucrados en
el cuidado del paciente.

En Chiclayo, Flores (2018). En su estudio “Vivencias de madres adolescentes con
hijos que padecen parélisis cerebral en el hospital regional docente las mercedes,
Chiclayo- 2018”. La investigacion fue de tipo cualitativa, con enfoque
metodoldgico de estudio de caso. Se obtuvieron 3 categorias: sentimientos ante el
conocimiento del diagndstico, resiliencia y desafios de la madre adolescente frente
a la enfermedad de su hijo, necesidad de redes de apoyo. Llegando a las siguientes
consideraciones finales se puede afirmar que el curso de la discapacidad representa
una situacion dificil y compleja para los cuidadores familiares, para la cual nadie

estaba preparado. Experimentan una variedad de sentimientos que abarcan desde la
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tristeza y la culpa hasta la desesperacién, incluso llegando a experimentar un
proceso de duelo. Ademas, estas madres se encuentran constantemente dedicadas
al cuidado de su hijo con pardlisis cerebral infantil (PCI), lo que implica descuidar
otras responsabilidades y roles como esposas y mujeres.

En Trujillo, Aguirre y Perez (2014). En su estudio titulado “Vivencias del cuidador
familiar de pacientes con enfermedad de Alzheimer Hospital Albrecht-essalud
Trujillo 2014”. El estudio fue cualitativo de trayectoria fenomenologica. Tuvo
como proposito conocer y analizar las vivencias de los cuidadores familiares de
pacientes con enfermedad de Alzheimer, emergiendo 31 unidades de significado
que se sintetizaron en 8 categorias: percepcion de la enfermedad, afrontamiento de
la enfermedad, conocimiento de la enfermedad, asumiendo responsabilidades,
estrés, cambios en el entorno, sentimientos encontrados, interpretacion vy
comunicacion. Concluyendo que los cuidadores familiares se encuentran poco
preparados para el desempefio de dicho rol, asumen el cuidado por obligacion
moral, cumplimiento del deber y motivos afectivos. Asimismo, viven la enfermedad
ellos mismos, expresando respuestas emocionales y fisicas; como el estrés,
cansancio, angustia, hipertension, dolor de cabeza o dolor de alguna parte del
cuerpo.

En Trujillo, Paredes y Perez (2011). Es su investigacion titulada “Cotidianidad del
cuidador familiar de nifios con pardlisis cerebral infantil”. Presento enfoque
cualitativo con un disefio fenomenoldgico; el cual buscé develar el cotidiano de los
cuidadores familiares de nifios con Paréalisis Cerebral Infantil. Las categorias
extraidas fueron: Impacto por el diagnostico, desconocimiento de la enfermedad y
miedo, aceptacion de la enfermedad, participacion con el tratamiento y las terapias,

cambios en el estilo de vida, cuidado especial al hijo con Paralisis Cerebral Infantil,
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distraccién y juego con su hijo, preocupacién por el bienestar y estado de salud del
nifio, su situacion econdmica, fe en Dios, agradecimiento a Dios, apoyo familiar,
obligacion para el cuidador, falta de apoyo espiritual, rechazo por parte de las
personas, duelo del cuidador, problemas en el estado de salud de la Madre.
Ambito Local

En Nuevo Chimbote, Asencio (2018). En su estudio “Vivencias de ser cuidador
familiar de personas con Alzheimer. Hospicio Santiago Apoéstol. 2015”. La
investigacion fue de tipo cualitativa de trayectoria fenomenoldgica. Se obtuvieron
tres categorias: Fortaleciendo lazos de vinculo de cuidado, Sobrecarga de cuidado
del cuidador y Descubriendo sentimientos del cuidador. Llegando a las siguientes
consideraciones finales que los cuidadores familiares hacen un esfuerzo
sobrehumano para acompariar a la persona a su cargo, evitando que se sienta sola y
brindandole apoyo en su alimentacion, higiene y seguridad para prevenir cualquier
dafio. Sin embargo, estos cuidadores experimentan una serie de emociones
negativas como cansancio, tension, incomodidad, desesperacion, preocupacion,
temor, tristeza y sentimientos de duelo. Por tanto, es crucial que otros miembros de
la familia brinden apoyo en esta labor.

En Nuevo Chimbote, Carranza (2010). En su estudio “Vivencias del cuidador
familiar frente al proceso de agonia”. La investigacion fue de tipo cualitativa de
trayectoria fenomenoldgica. El analisis de los discursos permitié hallazgos de
categorias como: Amor, Resignacion, Culpa / Arrepentimiento, Recibe Apoyo,
Conocimiento, Sufrimiento, Preocupacién, Necesidad de Apoyo, Desesperacion /
Impotencia, Negacion, Trabajo Esclavizado, Sentirse Enferma (0). La relevancia
del estudio formula una perspectiva de solucion para el afrontamiento del Cuidador

familiar: El darse cuenta que es necesario cambiar, cuidarse para cuidar y pedir
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ayuda a familiares y/o amigos. Asi mismo al profesional de enfermeria involucrarse
con el cuidador Familiar y no verlo como un agente de ayuda sino como una persona
a la que hay que cuidar.

Situacion que llamo la atencion en mi formacion profesional, meditando acerca de
las vivencias del cuidador familiar, a quienes usualmente dejamos en segundo plano
y tratamos de enfocarnos en el paciente. Por ello, se realiza la presente investigacion
cualitativa con enfoque fenomenoldgico donde usaremos recursos metodolégicos y
epistemoldgicos que develaran las cualidades del fenémeno.

Asi mimo, durante mis précticas profesionales he observado que el cuidador
familiar es una persona que sacrifica su estilo de vida para cuidar a su ser querido
teniendo un deterioro en su salud emocional y fisica; escuchar testimonios de
cuidadores familiares como: “tuve que dejar mi trabajo para dedicarme a su
cuidado”, “Me siento frustrada por no ver un progreso”, “Me deprime ver que mi
familiar no mejora”.

Todas las vivencias me motivaron a investigar el fendmeno a mas profundidad a
través del estudio cualitativo que permita comprender el significado de ser cuidador
familiar de personas con discapacidad, tanto su forma de pensar y sentir ante todas
las situaciones que afrontan; siendo una herramienta necesaria para mejorar el
cuidado de enfermeria, en donde se debe incluir al cuidador familiar quien es una
persona que demanda cuidados.

El objetivo del estudio es develar el significado de ser cuidador familiar de persona
con discapacidad, develando el sentir de estas personas, percepcion y adaptacion
ante este fendmeno.

Considerando lo anteriormente sustentando, se plantea:

22



1.2.

1.3.

1.4.

FORMULACION DEL PROBLEMA

¢Cudles son las vivencias de Ser cuidador familiar de persona con discapacidad?

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION
e Analizar la vivencia de Ser cuidador familiar de personas con discapacidad.
e Comprender el significado de Ser cuidador familiar de personas con

discapacidad.

JUSTIFICACION E IMPORTANCIA DE LA INVESTIGACION
La dinamica familiar que incluye a una persona con discapacidad es Unica y
conlleva una variedad de emociones, cambios y desafios, asi como también
momentos de sufrimiento, frustracion, fatiga y desesperanza. Estos aspectos
impactan a todos los miembros de la familia, pero destaca aquel que dedica su vida
al bienestar y proteccion de esta persona, a menudo sacrificando sus propias metas,
actividades diarias y suefios para cuidar de quien lo necesita. Estas personas,
conocidas como cuidadores, son defensores inadvertidos de los derechos humanos,
la solidaridad, el compromiso y la inclusion.
La labor del cuidador familiar constituye una vivencia singular y que
genera cambios significativos; al asumir la responsabilidad del cuidado,
se adentra en un entorno desafiante y desconocido, donde las acciones
requeridas pueden tener un impacto profundo en la vida del individuo
bajo su cuidado (Rivas et al., 2020).
La complejidad y grandeza de su trabajo abrazan las polaridades de la alegria y la
frustracion, estan felices de ser testigos presenciales de los logros, triunfos,
aprendizajes y desafios que enfrentan las personas con discapacidad, pero al mismo
tiempo sus vidas son limitadas porque deben enfrentar una sociedad que rechaza lo
diferente, que en muchas ocasiones olvida la dignidad humana.
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La presente investigacion contribuye al avance profesional por razones que
enfermeria no solo cuida al enfermo también cuida a la persona sana, comunidades,
familia, etc. Ademas, la investigacion es un reto para enfermeria trascendiendo del
conocimiento de un tema de interés, a la aproximacion que enfermeria logra
respecto a una realidad de las personas protagonistas del proceso, en este caso, los
cuidadores.

Los resultados obtenidos tienen como objetivo enriquecer la practica profesional de
enfermeria al ofrecer una comprension mas profunda de las vivencias de aquellos
que cuidan a familiares con discapacidades. Esto permitira analizar y comprender
las diversas vivencias de los cuidadores desde una perspectiva centrada en el ser
humano, explorando a través de sus relatos los sentimientos, experiencias,
percepciones y adaptaciones frente a los cambios en su estilo de vida. De este modo,
se buscard motivar al equipo de salud para que intervenga y desarrolle estrategias
de apoyo especificas para los cuidadores familiares

Los resultados contribuyen como fuente bibliografica para futuras investigaciones

con enfoque cualitativo — fenomenoldgico.
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2.1.

MARCO TEORICO

FUNDAMENTOS FILOSOFICOS TEORICOS EN LA INVESTIGACION
El presente estudio esta orientado en el referencial tedrico de las ideas dadas por
Martin Heidegger en su obra Ser y Tiempo Y la teoria de Jean Watson, en su obra

El cuidado humanizado.

El presente estudio tiene como propasito describir y analizar un fenémeno relevante
para el campo de la enfermeria, que se centra en la atencién integral del ser humano.
Al ser una disciplina humanistica, busca comprender profundamente los aspectos
relacionados con la humanidad en el area de estudio, lo que facilita la prestacion de
cuidados humanizados. Esto se logra mediante un enfoque centrado en la persona y

haciendo uso de la fenomenologia.

La palabra FENOMENO proviene del término griego FAINOMENON vy se deriva
del verbo FAINESTAI que significa “mostrarse asi mismo”. Esto es lo que se oculta

de los investigadores. Cada vez interrogado, se revela claramente.

Heidegger, un destacado filésofo e intelectual aleman del siglo XX,
existencialista sequidor de Edmund Husserl, su objetivo es revelar la
esencia del fendmeno mediante su descripcion y comprension, llevando
el analisis a la suspension fenomenoldgica explicita. De esta manera,
logra entender las multiples manifestaciones del sentido del ser (Moreira

etal., 2001).

Segun Moreira et al. (2001) este estudio se basa en las ideas principales de

Heidegger. En su libro Ser y Tiempo:

e Para Heidegger, el "Dasein™ o Ser-ahi representa la existencia misma, es

decir, el ser humano como ser capaz de comprender su propia existencia y
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la de otros entes. Su esencia radica en la necesidad constante de ser quien
debe ser en cada situacion; la naturaleza esencial del "Dasein" reside en su
propia existencia.

La autenticidad y la inautenticidad, en términos de la disposicién del ser
para existir, tienen una naturaleza ontoldgica, es decir que busaca estudiar
la naturaleza del ser. Se pueden expresar a través de la angustia como una
auténtica cobertura, 0 mediante el temor como una forma inauténtica.
Cuidado (SORGE)

Para Heidegger, el cuidado es esencial y previo a todo, implica dedicacion,
atencion y preocupacion, y se halla en el ndcleo primordial del ser humano.
Preocupacion (FURSORGE)

Es cuidar de manera activa de otra persona, ser — con — otros, que necesita
ayuda. El modo basico del Ser de Dasein es preocupacién, en medida que el
Dasein es — uno — con el otro. En sentido ontoldgico se ocupa de los medios
para ser un Ser en el mundo. (Heidegger, 1927)

Ocupacion (BESORGEN)

Uno de los modos de estar — en - el mundo, Heidegger presenta esta
enumeracion: habérselas con algo, producir, cultivar y cuidar, usar,
abandonar y dejar perderse, emprender, llevar a término, averiguar,
interrogar, contemplar, discutir, determinar estas maneras de estar - en
tienen el modo de Ser del ocuparse. (Heidegger, 1927)

"Ser-con"

Implica que la relacion humana con el otro no se basa en el control, sino en
la convivencia. No consiste en intervenir, sino en interactuar y compartir

una unién comudn de convivencia.
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e Vivencia
Vivencia proviene de la palabra latina “vivere”, tiene como significado tener
vida o existir; da a entender la experiencia de vida, el modo de vivir de
manera consciente e inconscientemente del sujeto en una determinada

realidad

Taylaro (1985) plantea que la persona es un ser consciente de si mismo, con ideas

sobre el futuro y el pasado, valores y elecciones; es decir que tiene un plan de vida.

La fenomenologia de Martin Heidegger se define como una corriente
existencialista hermenéutica que busca entender los fendmenos que
emergen en la conciencia humana. Para Heidegger, el foco de interés
recae en el ser, que constituye el elemento central de la fenomenologia:
“ser en todo caso es el ser de un ente” (Guerrero, Menezes y Prado,

2019).

Heidegger no se limita a describir el fendbmeno de la experiencia, sino
que lo aborda como una comprension e interpretacion, una explicacion
que aclara el sentido del ser. En esta perspectiva, la dimension de la
conciencia se manifiesta a través del lenguaje y esta arraigada en lo
historico, social y cultural. Para Heidegger, el ser humano existe en el
mundo no solo en un sentido fisico, sino también en términos de sus
relaciones con los demas. De este modo, el mundo en el que el ser
humano se desenvuelve no es algo estatico, sino que es construido y
transformado por él mismo mientras esta inmerso en él (Guerrero,

Menezes y Prado, 2019).
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La investigacion fenomenoldgica pretende comprender el mundo vital de las
personas a través de una interpretacion totalitaria de las situaciones cotidianas a

partir de un marco de referencia interno.

La termino de lo vivencial se eleva a un nivel mas profundo de
conciencia mediante la reflexion sobre las experiencias pasadas, como
parte de un proceso constante de anélisis y sintesis. Este proceso conduce
al individuo a alcanzar la autoconciencia de su propio entendimiento

(Paulin, Horta y Siade, 2009).

Heidegger contempla el cuidado o la cura como una expresion intrinseca
del ser-ahi, una caracteristica fundamental de su esencia. Esta
comprension del ser implica cuidar de si mismo y, simultdneamente,
cuidar del otro y del mundo en general. Segun Heidegger, el cuidado
como cura es una manifestacion que surge de la relacion entre el ser y el
mundo, expresada en la preocupacion por el otro y por uno mismo, en la
accion individual y compartida. Considera que el cuidado constituye la
base de la existencia del ser, ya que su comprension es la razon
ontoldgica fundamental de su existencia (Guerrero, Menezes y Prado,

2019).

“Para Heidegger el cuidado es Apriori, significa celo, desvelo, se encuentra en la

raiz primera del ser humano” (Moreira et al., 2001).

“La explicacion del ser del Dasein como cuidado no impone al Dasein adoptar una
idea preconcebida, sino que ofrece una conceptualizacion existencial de algo que
ya estd inherentemente abierto en términos Ontico-existentiales.” (Heidegger,

1927).
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No so6lo ve el “cuidado” como aquello a lo que el Dasein humano
pertenece “durante toda su vida”, sino porque esta primacia del
“cuidado” se presenta en conexion con la conocida concepcion del

hombre como compuesto de cuerpo (tierra) y espiritu. (Heidegger, 1927)

“Asi mismo, Margaret Jean Harman Watson El seguimiento de sus creaciones
literarias refleja la evolucion de su teoria del cuidado” (Contrera y Rodriguez,

2021).

La teoria de Watson aporta significativos beneficios a la enfermeria al
promover relaciones de cuidado transpersonal y al poner énfasis en la
integralidad del ser humano, abarcando mente, cuerpo y espiritu

(Contrera y Rodriguez, 2021).

El cuidado transpersonal segun Watson es una forma singular que aborda el
enfermero es “una clase especial de cuidado humano que depende del compromiso
moral de la enfermera, de proteger y realzar la dignidad humana” (Guerrero,

Meneses y De La Cruz, 2016).

En la siguiente investigacion las unidades de significado develadas corresponden a

los siguientes fundamentos filoséficos de Martin Heidegger

Preocupacion — Ocupacién: Vivenciando la noticia, limitaciones para
trabajar y temor a la muerte.

e Autenticidad — Inautenticidad: Sintiendo tristeza y sintiendo culpa.

e Cuidar — Cuidado: Brindando cuidado.

e Ser ahi - con: Apoyo familiar y confianza en Dios.
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2.2.

MARCO CONCEPTUAL

Ser

El Ser es Unico, eterno, inmutable e indivisible. Segun Parménides, el cambio y la
multiplicidad son ilusiones, y solo el Ser verdadero y eterno existe realmente

(Constante, 2010).

Cuidado

El cuidado es la vivencia de la relaciéon entre la necesidad de ser cuidado y la
voluntad y la predisposicién a cuidar, creando un conjunto de apoyos y protecciones
que hace posible esta relacion indisociable a nivel personal, social y con todos los

seres vivos. (Boff, s.f)

Vivencia

“La vivencia expresa, a la vez, las caracteristicas propias del organismo y las del
contexto, posibilita un modo de interpretar, valorar y otorgar sentido a la realidad,
a la vez es la unidad de aspectos socioculturales y personales” (Erausquin, Sulle y

Garcia, 2016).

Persona con discapacidad

Se describe como aquella persona que presenta una 0 mas limitaciones
fisicas, sensoriales, mentales o intelectuales permanentes, y que, al
encontrarse con diversas barreras en actitudes y en el entorno, pueda
experimentar dificultades o impedimentos para ejercer sus derechos y
participar plenamente en la sociedad, en igualdad de condiciones con los
demas (Congreso de la Republica del Pert, 2012, Ley General de la

Persona con Discapacidad LEY N° 29973, Articulo 2).
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“La discapacidad surge de la interaccién entre el estado de salud o la deficiencia de
una persona y la multitud de factores que influyen en su entorno” (Organizacion

Panamericana de Salud, s.f).

La Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad sefiala que la
discapacidad “resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plenay efectiva

en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”. (Defensoria del Pueblo,

2006)

Cuidador familiar

“Aquella persona que tiene vinculo familiar con la persona sujeto de cuidado, y que
brinda cuidado de forma permanente o transitoria. Puede ser la mam4, pap4, tio,

abuelos o cualquier persona con un vinculo familiar” (Naranjo y Ruiz, 2021).
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3.1.

METODOLOGIA

TIPO DE INVESTIGACION

La presente investigacion es de tipo Cualitativo — Fenomenoldgico

Ademas, busca describir y explicar un fendbmeno de interés para la ciencia de
enfermeria, siendo esta una ciencia humanistica dedicada a brindar atencién
holistica del ser humano, pretende comprender aquello que se estudia dirigido al
aspecto humano lo cual permite proporcionar cuidados humanizado contando con
el enfoque de la persona, haciendo uso de la fenomenologia.

El enfoque fenomenoldgico pretende comprender el mundo vital de las personas a
través de una interpretacion totalitaria de las situaciones cotidianas a partir de un
marco de referencia interno.

MOMENTOS DE LA TRAYECTORIA FENOMENOLOGICA:

A. La Descripcion Fenomenoldgica.

La descripcion surge de una interaccion dialogica entre individuos, donde a traves
del discurso de los participantes se expresan las percepciones de la persona. Estas
percepciones, basadas en los discursos, son los componentes fundamentales del
fenémeno.

El propdsito del investigador es facilitar que el mundo que esta describiendo se
manifieste en la descripcion misma, con el fin de alcanzar la esencia del fenémeno.
En este sentido, el objetivo es descubrir la esencia de la estructura de dicho
fenémeno.

B. Reduccién fenomenoldgica:

Implica elegir los aspectos relevantes de la descripcion fenomenoldgica,
especialmente aquellos que son de interés para el investigador, sin modificar las

palabras utilizadas, con el fin de comprender la esencia del fenémeno en estudio.
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El propdsito en esta etapa es reconocer los elementos que conforman la experiencia

vivida por el sujeto, identificandolos como unidades de significado.

C. Comprension vaga y mediana:

Una vez identificadas las unidades de significado, se inicia un proceso deductivo

para transformar estas unidades, cambiando las expresiones del lenguaje EMIC a

ETIC, manteniendo intacta la esencia del fendémeno.

Este procedimiento permite al investigador entrar en un analisis profundo para

dilucidar los aspectos significativos del fenémeno.

EMIC: Se trata de una descripcion utilizando términos que son
significativos para el individuo que los expresa, ya sea de manera consciente
0 inconsciente.

ETIC: Es una descripcion de hechos observables por cualquier observador
desprovisto de cualquier intento de descubrir el significado que los agentes

involucrados le dan.

D. Interpretacion fenomenoldgica:

Esta etapa de la trayectoria fenomenoldgica implica interpretar lo expresado en los

discursos. Se alcanza a través del andlisis ideogréfico y nomotético.

Analisis Ideogréfico:

Este proceso analitico se lleva a cabo utilizando ideogramas y la
representacion de ideas mediante simbolos, ya que estos elementos son
evidentes y se encuentran presentes en las descripciones directas de los
participantes.

El objetivo de esta etapa es generar comprension alrededor de la articulacién
y expresion de las unidades estructurales de cada caso, asi como las

interrelaciones de los significados entre si. En este punto, el investigador
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intenta separar la unidad de significado para llevar a cabo el analisis
psicologico.

En este momento, se necesita una profunda conexién empatica, donde se
interpretan los universos tanto del investigador como del investigado. El
investigador busca comprender la vida cotidiana y el pensamiento del sujeto
para poder establecer sus resultados de manera objetiva.

Analisis nomotético

Este andlisis implica la organizacion de la esencia ultima del fendmeno.
Representa un proceso de transicion del nivel individual al general, logrado
por el investigador al identificar y conectar las relaciones entre las
estructuras individuales.

La configuracion psicologica global surge de entender las similitudes,
diferencias e idiosincrasias de los aspectos evidenciados en los analisis
ideogréaficos. Las similitudes definen la estructura general del fenémeno.
Los analisis nomoteticos no se limitan a confirmar coincidencias entre
afirmaciones reales, sino que implican una reflexion profunda sobre la
estructura del fendmeno. Aqui, el objetivo no es obtener generalizaciones,
sino comprender la vivencia del fendmeno en cuestion.

Se desarrollaron las unidades de significado como una forma de acercarse a
la comprension de las experiencias vividas, con el objetivo de explorar el
sentido del ser. Se crearon doce unidades de significado que capturan las

vivencias de ser cuidador de personas con discapacidad.
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3.2.

ESCENARIO

La presente investigacion se llevé a cabo en los domicilios de los participantes de
programas realizados por las Oficina Municipal de Atencion a las Personas con
Discapacidad (OMAPED), los cuales se ubican en el distrito de Nuevo Chimbote.

e En la actualidad, el Distrito de Nuevo Chimbote alberga a una poblacion
que supera los 200.000 habitantes. EI incremento poblacional
experimentado se atribuye a diversos factores, entre los cuales destaca el
crecimiento econdémico, que posiciona a la ciudad como un lugar con un
futuro sumamente prometedor (Municipalidad Distrital de Nuevo
Chimbote, s.f).

e La Oficina Municipal de Personas con Discapacidad (OMPED) es un
servicio ofrecido por la municipalidad a sus residentes con discapacidad,
con el propdsito de facilitar y promover la coordinacion efectiva entre las
necesidades de estas personas y las instituciones que proveen servicios, con
el fin de fomentar su inclusion (Municipalidad Distrital de Nuevo Chimbote,
s.f).

CAPTACION:
“Se realizan campafias de prevencion y diagnostico de la discapacidad en
coordinacion con la direccion regional de salud (Diresa) o sus dependencias”
(Plataforma Unica del Estado Peruano, 2024).
Asi mismo, las personas con discapacidad con su familiar (principal
cuidador) se pueden acercar a las Oficinas Municipal de Atencion a las
Personas con Discapacidad para ser inscritos/registrados en la
OMADED vy obtener el carnet del Consejo Nacional de Discapacidad

(CONADIS) que identifica como persona con discapacidad, dando
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3.3.

3.4.

3.5.

acceso a varios beneficios como jubilacion adelantada, distintivo
vehicular, tarifas preferenciales en espectaculos publicos y privados,
entre otros (Plataforma Unica del Estado Peruano, 2022).
RESGRISTROS DE LAS PERSONAS CON DISCACIDAD
“La OMAPED implementa el empadronamiento de las personas con discapacidad
ubicadas en su a&mbito jurisdiccional; asimismo, elabora una base de datos de
instituciones de salud y organizaciones que brindan servicios especializados en
beneficio de estas personas” (Plataforma Unica del Estado Peruano, 2024).
SUJETO DE ESTUDIO
Est& conformado por cuidadores familiares, registrados en el sistema de OMPED,
que tienen la vivencia de cuidar a un pariente con discapacidad que acepten
participar voluntariamente en el presente estudio de investigacion.
CRITERIOS DE SELECCION
e Personas que acepten participar de la investigacion, previo consentimiento
informado
e Mayores de 18 afos.
e Familiares registrados en OMAPED que tuvieron la experiencia de cuidar a
un pariente con discapacidad.

MUESTRA

La muestra estuvo conformada por 12 cuidadores familiares de personas con
discapacidad registradas en la OMPED.

Para determinar el tamafio de la muestra del estudio, se emple6 la técnica de
saturacion de los discursos, la cual se alcanza cuando los entrevistados ya no

ofrecen nuevos argumentos.
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3.6.

3.7.

TECNICA E INSTRUMENTO DE INVESTIGACION

En este estudio de investigacion, se empleo la técnica de la entrevista a profundidad,
la cual implica una interaccion personal entre dos individuos: el entrevistador y el
entrevistado, en donde se usé una grabadora para registrar los testimonios de los
cuidadores familiares. Esta metodologia facilita que el investigador se encuentre
directamente con el entrevistado para obtener informacion precisa, confiable y
oportuna, con el objetivo de transmitir interés, confianza, motivacion y seguridad.
La entrevista a profundidad se basa en recolectar lo que el entrevistado desea
expresar, sintiéndose comodo para responder con honestidad a las interrogantes, es
flexible, pueden existir variaciones durante su realizacion, es usada en la
investigacion cualitativa debido a que consigue informacion y detalles de la vida,
experiencia, conocimiento y situacion del sujeto sobre el objeto/evento/tema/suceso
concreto, expresando con el sentir y visto desde la propia perspectiva

PROCEDIMIENTO

Para el proceso de recoleccion de datos, se identificd a los cuidadores familiares de
personas con discapacidad en Nuevo Chimbote registradas en OMAPED,
Previamente, se establecieron coordinaciones con la directora de la Oficina
Municipal de Atencion a las Personas con Discapacidad, para que facilite los datos

de los domicilios de las personas discapacitadas y sus cuidadores registrados.

Posteriormente, se llevaron a cabo las visitas domiciliarias de los cuidadores
familiares, previamente coordinando por via telefonica su disponibilidad de tiempo.
Durante estas visitas, se interactud con los cuidadores y se les explicé el objetivo
de la investigacion, solicitando su consentimiento informado., e detallo el proposito
del estudio, destacando la confidencialidad y el anonimato de la informacion

recolectada. Se selecciond un entorno tranquilo y calmado dentro del hogar de la
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entrevistada para que pueda compartir sus vivencias, en el transcurso de la visita,
se formuld la pregunta orientadora y se solicito el permiso y consentimiento para

grabar la conversacion. Cada entrevista duro entre 25 y 30 minutos.

RELATEME: (CUALES SON SUS VIVENCIAS DE SER CUIDADOR

FAMILIAR DE PERSONA CON DISCAPACIDAD?

Una vez obtenidos los discursos, se procedié a escuchar las grabaciones,
transcribirlas y se procedio con el andlisis correspondiente. Se llevé a cabo una
revision preliminar para captar el significado de los discursos transcritos. Luego se
realizaron las entrevistas, siguiendo un enfoque similar, hasta que no se descubriera
informacion adicional para organizar. En esta fase, se utilizo la técnica de saturacion
de los discursos, que consiste en detener el proceso cuando los temas se repiten.
Después de revisar, ordenar y preparar los discursos para su procesamiento, se
consideraron los tres momentos de la trayectoria fenomenoldgica: la descripcion,
reduccion e interpretacion fenomenoldgica, para el andlisis segun unidades de
significado.
MOMENTOS DE LA TRAYECTORIA FENOMENOLOGICA
“La trayectoria fenomenoldgica es un método cientifico cualitativo que permite al
investigador aproximarse a un fenémeno tal como lo experimenta una persona. Este
enfoque se orienta a abordar la realidad desde el marco de referencia interno del
individuo” (Altamira y De la cruz, 2023). Ademas, consiste en 3 momentos: la
descripcion, reduccion y comprension o interpretacion.

A. La Descripcién Fenomenoldgica.
La descripcion surge de una interaccién dialdgica entre individuos, donde a través

del discurso de los participantes se expresan las vivencias de la persona. Estas
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vivencias, basadas en los discursos, son los componentes fundamentales del
fendmeno.
El discurso proporciona la oportunidad de comprender lo que se ha captado a través
de la intersubjetividad del individuo, que en este estudio se centra en las vivencias
de ser un cuidador familiar de personas con discapacidad de Nuevo Chimbote,
registradas en la OMAPED, Las conversaciones se registraron mediante entrevistas
grabadas, en las cuales se formul6 la pregunta orientadora, permitiendo a los
participantes expresarse libremente y sin interrupciones. En casos donde el
cuidador familiar respondia de manera breve y el investigador consideraba
necesario profundizar, se repetia la pregunta precedida por una frase ¢(Me puede
explicar lo que me acaba de decir?, Con el fin de hacer evidente y detallado aquello
que esta implicito y que debe satisfacer necesariamente las preguntas o dudas del
investigador.
El anélisis del discurso expresado posibilitd la revelacion del fendmeno, donde las
descripciones revelan su estructura, con el propdésito de indagar en la esencia de
dicha estructura.

B. Reduccion fenomenoldgica:
Implica elegir los aspectos relevantes de la descripcion fenomenoldgica,
especialmente aquellos que son de interés para el investigador, sin modificar las
palabras utilizadas, con el fin de comprender la esencia del fendmeno en estudio.
El objetivo en esta etapa fue separar el objeto de la conciencia, es decir, el fendmeno
que se manifiesta por si mismo, los aspectos que conforman la experiencia que vive
el sujeto. Esta fase contribuy6 a la valoracién de las unidades de significado

develadas en cada discurso.
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C. Interpretacion fenomenoldgica:
Esta fase de la trayectoria fenomenoldgica implica descubrir los significados
psicolégicos que se encuentran en las descripciones ingenuas, naturales y
espontaneas de las experiencias de ser cuidadores familiares de personas con
discapacidad. Se logra mediante un anélisis ideografico y nomotético.
e Analisis Ideogréfico:
Este proceso analitico se lleva a cabo utilizando ideogramas y la
representacion de ideas mediante simbolos, ya que estos elementos son
evidentes y se encuentran presentes en las descripciones directas de los
participantes.
En esta fase, el propdsito es desarrollar una comprension acerca de como se
articulan y expresan las unidades estructurales de cada caso, asi como las
conexiones entre los significados. Aqui, el investigador busca desglosar las
unidades de significado para realizar el anlisis psicologico.
En este momento, se necesita una profunda conexion empatica, donde se
interpretan los universos tanto del investigador como del investigado. El
investigador busca comprender la vida cotidiana y el pensamiento del sujeto
para poder establecer sus resultados de manera objetiva.
e Anélisis nomotético
Este analisis implica la organizacion de la esencia dltima del fenémeno.
Representa un proceso de transicion del nivel individual al general, logrado
por el investigador al identificar y conectar las relaciones entre las
estructuras individuales.
Los analisis nomotéticos no se limitan a confirmar coincidencias entre

afirmaciones reales, sino que implican una reflexion profunda sobre la
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estructura del fendmeno. Aqui, el objetivo no es obtener generalizaciones,
sino comprender la vivencia del Ser cuidador familiar de personas con
discapacidad.
Comprensién vaga y mediana:
A través de la comprension vaga y mediana se va a develar las unidades de
significado atribuidos a las vivencias del Ser cuidador familiar de personas con
discapacidad, mediante un proceso deductivo; cambiando las expresiones del
lenguaje EMIC a ETIC, manteniendo intacta la esencia del fendmeno.
Este procedimiento permite al investigador adentrarse en un analisis detallado para
esclarecer los aspectos importantes del fenémeno.

e EMIC: Una descripcion emic busca establecer un contexto de interaccion
en el que tanto el observador como el informante se encuentren y discutan
un tema especifico.

e ETIC: Descripcion que se aborda desde el punto de vista del observador sin
alterar la esencia del informante.

De esta manera se develaron nueve unidades de significado como una forma de
acercarse a la comprension de las vivencias, con el objetivo de explorar el sentido

del ser.
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RESULTADOS Y ANALISIS

Buscando comprender a fondo el fendmeno investigado entre los cuidadores
familiares de personas con discapacidad, se presentan los hallazgos obtenidos del
estudio. Se llevo a cabo un analisis con el objetivo de develar el significado de ser

cuidador familiar de personas con discapacidad.

Las entrevistas fueron transcritas en la forma original, luego fueron identificados
por medio de seudonimos. Apoyandose en la reduccion fenomenologica,
permitiendo adoptar el enfoque de adentrar en las vivencias de los cuidadores
familiares de personas con discapacidad, con la meta de comprender su realidad sin
alterar su esencia, a través de la construccion de significados, se logro aproximarse

a la comprension con el interés de buscar el sentido de ser.

Se desarrollaron nueve unidades de significado, las cuales representan la
interpretacion 'y comprension del Ser cuidador familiar de personas con

discapacidad.

I.  Vivenciando la noticia
Il.  Limitaciones para trabajar
I1l.  Sintiendo tristeza
IV.  Sintiendo culpa
V.  Temor a la muerte
VI.  Brindando cuidado
VII.  Apoyo familiar
VIII.  Sintiendo satisfaccion de los logros

IX. Confianza en Dios
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UNIDAD DE SIGNIFICADO I: VIVENCIANDO LA NOTICIA

Las personas al recibir la noticia que su familiar tiene una discapacidad permanente,
entran en un estado de shock, sienten un derrumbe emocional total, se sorprende
ante la noticia inesperada llorando desconsoladamente, les cuesta aceptar la
condicion de su familiar y se sienten afectadas psicologicamente, asi se evidencia

en los discursos: 1,5,6,8,9,10.

“Me quede sorprendida”

(D:1)

“Para todos fue una sorpresa que tenga una discapacidad”

(D:2)

“Fue dificil aceptarlo, le preguntaba a Dios el porque me envio un hijo si iba a

sufrir de esta manera. Me quedé sorprendida, triste y me puse a llorar”

(D:5)

“Cuando nos enteramos que mi hija tenia una discapacidad fue muy triste”

(D:6)

“Me puse triste, porque vi que ellos tenian complicaciones y me derrumbé

totalmente” (D:8)

)

“Entre en shock, no podia creerlo’

(D:9)

i3

“Para mi fue shocante

(D:10)
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El concepto de Dasein proporciona una vision completa de la experiencia humana.
Se encuentra inmerso en sus actividades, usos, expectativas y entorno inmediato.
Experimenta estados de animo que lo predisponen a las acciones de la vida diaria.
Surge del "Ser-en-el-mundo”, revelando la esencia del entorno en el que se
desenvuelve. En este contexto, se observa el impacto que tiene en el animo del
familiar al recibir la noticia de la discapacidad de su ser querido, manifestando
emociones como tristeza y preocupacion tanto por ellos mismos como por su

familia.

El Dasein determina la existencia, Ser en el mundo es la reflexion de la
existencia humana en una historicidad relacionada con la propia realidad.
Es el lugar del sentido y de la comprension del ser, es el ente que tiene
comprension del ser. El ahi del ser-ahi es el mundo, el cual es ya de modo

inmediato el ser-ahi (Ramirez, Cardenas y Rodriguez, 2015).

Cuando un familiar se convierte en cuidador de una persona con discapacidad, el
impacto de recibir esta noticia es evidente. Experimentan angustia y preocupacion

tanto por su bienestar personal como por el de su familia.

Cuando el médico informa a la familia sobre el problema, este momento suele ser
experimentado y recordado como una experiencia dificil de superar y dejar atras.
Es una situacion sumamente dolorosa que desencadena una serie de reacciones
emocionales que impactan la estabilidad del entorno familiar (Contreras, et al.,
2014).

Cada miembro de la familia responde y maneja la situacién de forma Unica, aunque
muchos de los sentimientos y reacciones sean similares. Tras el diagndstico, surgen

sentimientos de dolor, incapacidad, incertidumbre, ira'y confusién. Estas emociones
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se entrelazan constantemente, dando lugar a la pregunta constante: "¢ Por qué? (Bell,

[llan, y Benito, 2010).

En este sentido se evidencia el impacto emocional el impacto emocional en la
familia al recibir la noticia que su ser querido tiene una discapacidad.
Experimentando estados de animo que van a permitir estar dispuestos a acciones
que van a realizar en su vida, emergiendo el ser-ahi en el contexto en el que se

encuentra.

Aceptar y comprender a alguien con discapacidad implica un proceso que va mas
alla de simplemente reconocer el hecho. Se describe como un momento de crisis
profunda para las familias, donde la confirmacién del diagnostico de discapacidad
destruye fantasias, ideales, proyectos, deseos y expectativas que habian depositado

en su ser querido idealizado (Nufiez, 2005).

Los miembros de la familia a menudo experimentan un proceso caracterizado por
la hipersensibilidad, cambios emocionales, incertidumbre acerca de la dinamica
familiar, sentimientos de culpa, los cuales influyen en su interaccion con su hijo. Se
trata de una etapa marcada por el escepticismo y la sorpresa, en la que es comdn

que no quieran aceptar la realidad (Esquivel, 2015; Hoyos, 2015)

Por estas vivencias, enfermeria como una profesion que tiene como objetivo brindar
cuidados, debe ser meticulosa y observadora ante estos hallazgos para poder
considerarlos en el plan de atenciéon. Es fundamental que los profesionales de
enfermeria brinden apoyo emocionalmente a las personas que reciben noticias

impactantes, como un diagnostico.
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UNIDAD DE SIGNIFICASO II: LIMITACIONES PARA TRABAJAR

Algunos cuidadores familiares, se les hace dificil tener un trabajo estable, debido a
que el cuidado de su familiar con discapacidad demanda de tiempo, dedicacion y
esfuerzo las 24 horas del dia. Por lo cual, optan en dejar de trabajar, tener trabajos
a medio tiempo o poner en pausa sus estudios para centrarse en la rehabilitacion de

su familiar, asi como se evidencia en los discursos: 3,4,5,6.11.

“Sin darme cuenta me descuide demasiado de mis estudios y tuve que dejar la

universidad hasta que mi mamad mejore”

(D:3)

“Mi mama necesitaba de muchos cuidados por eso deje de trabajar”

(D:4)

“Desde que recibi la noticia de su discapacidad no he trabajado, porque mi hijo

requiere de bastante cuidado, tiempo y no puedo dejarlo solo”
(D:5)

’

“Trabajo solo a medio tiempo para poder cuidar a mi familiar’

(D:6)

“Faltaba mucho a clases o llegaba tarde porque acompariaba a mi mama a sus

terapias”

(D:11)

Segun Collete (como se citd en Garcia y Pajuelo, 2015) definen limitaciones como

“el conjunto de mecanismos y procesos por las cuales la satisfaccion de una
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necesidad o de una motivacion esta bloqueada o dificultada por la presencia de un

obstaculo o de una barrera”

Los cuidados diarios y constantes que deben tener la persona con discapacidad,
demanda de invertir demasiado tiempo, por esta razon el estilo de vida del cuidador
familiar suele cambiar drasticamente como la sensacion de limitacion y restriccion,
resultante de un compromiso prolongado de cuidado. Cuando existe una persona
con discapacidad en la familia, que demanda mas atencion, organizar los labores en
casa, el trabajo o los estudios se tornan aun mas dificil. Asi mismo, el cuidador
familiar al tener ciertas limitaciones se siente frustrados, sobre todo si no tienen el

apoyo de la familia.

UNIDAD DE SIGNIFICADO I11I: SINTIENDO TRISTEZA

Los cuidadores familiares de personas con discapacidad expresan sentir tristeza
debido al sufrimiento que pasa su familiar, el no poder hacer nada para aliviar su
pesar, deterioro de su estado de salud y ser testigos de inestabilidad emocional que
pasan sus familiares. Asi como se evidencia en los siguientes discursos:

2,3,45,8,11,12.

“Me sentia triste ver a mis hijos sufrir”

(D:2)

2

“La veia llorar todos los dias y sentia tristeza al no poder hacer nada

(D:3)

“«“ ’

e sentia muy mal al ver a mi mamada en pésimas condiciones’

(D:4)
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“A veces me siento triste porque quisiera que juegue, camine y se ria como todo

nifio de su edad”

(D:5)

“Yo me siento mal al ver a mi hijo en esas condiciones”

(D:8)

Me sentia muy triste porque queria ayudar, pero no puede hacer nada mas que

mirar como sufria”

(D:11)

“Me deprimia ver que mi mama no mejoraba, sino al contrario su salud decaia

cada dia mas”

(D:12)

Segun Nicuesa (2010) refiere:

La tristeza representa una sensacion de amargura en la vida. Estas
explicaciones sugieren que la tristeza afecta al individuo a pesar de sus
deseos de evitarla; no obstante, como exploraremos mas adelante, las
personas tienen cierta responsabilidad sobre su estado de animo a través

de sus acciones.

Heidegger (como se citd en Rojas, 2014) menciona:

La tristeza brota cuando nos sentimos utilizados y las cosas no suceden
segun habiamos proyectado o promovido; cuando descubrimos en

definitiva que no somos nosotros los guias, sino los guiados. Heidegger
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habla del destino que nos usa cuando el desenlace no es el que habia

proyectado o promovido.

Los sentimientos de tristeza que experimentan los cuidadores familiares debido a la
condicion de su pariente con discapacidad, es una forma de vivir inauténticamente.
Cuando el ser-ahi acepta los sentimientos y el cambio el su estilo de vida, alcanza

su autenticidad como ser humano.

El cuidador familiar siente tristeza como resultado de la crisis emocional que esta
experimentando, manifestdndose a través del llanto y, en ocasiones, el silencio

(Simon y Easvaradoss, 2015).

Los cuidadores se ven abrumados por la tristeza, la cual surge de la conciencia de
las pérdidas experimentadas hasta el momento. Durante este periodo, la familia se
ve afectada y su rutina se ve alterada. Los padres tienden a ajustar sus expectativas
sobre los limites de potencial crecimiento y desarrollo del nifio. Esta es una fase

transitoria en la que se preparan para la aceptacion (Sanchez y Martinez, 2014).

Los sentimientos de tristeza que experimentan los cuidadores familiares debido a la
condicion en la que se encuentran sus parientes discapacitados. Estos sentimientos
tienen que ser aceptados y procesados por el cuidador familiar para prepararse a la

aceptacion del cambio en su estilo de vida.

La tristeza se manifiesta como el temor en forma inauténtica, la no
identificacion del objeto de angustia no significa nada, debido a que el
Dasein se angustia con lo exterior, el miedo es el modo inauténtico de
disposicion del Dasein, donde el Ser tiene una amenaza real o concreta,
a través de la angustia, el Ser puede usar su libertad y elegir vivir

autentica o inauténticamente (Heidegger, 1927).
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Para Watson la enfermeria es un arte cuando la enfermera experimenta y comprende
los sentimientos del otro, es capaz de detectar y sentir estos sentimientos, y a su
vez, es capaz de expresarlos, de forma semejante que la otra persona los
experimenta.

Es decir, la enfermera en su relacion- el cuidador familiar debe brindar el cuidado
holistico, teniendo en cuenta su experiencia en la relacion enfermera-persona. De
esta manera nos permitira conocer el mundo subjetivo del cuidador familiar. Poder
ofrecer cuidado considerando los propios sentimientos y comprenderlos,
estableciendo una relacion de confianza donde la enfermera se convierte en un
apoyo para las emociones y sentimientos expresados por la persona que necesita ser
escuchada.

UNIDAD DE SIGNIFICADO IV: SENTIMIENTO DE CULPA

Los cuidadores familiares expresan sentimiento de culpa al no poder hacer nada
ante la situacién de su familiar con discapacidad. Algunos cuidadores familiares se
sienten responsables, se preguntan si la causa fue la falta de dinero para sus
tratamientos, la falta de apoyo o se culpan por el dolor que presenta su familiar, asi

se evidencia en los discursos: 1,2,9,10,11.

“Nos lamentamos por todo lo que tuvo que pasar mi hija”

(D:1)

“A veces pienso que si hubiera contado con el dinero suficiente les hubiera dado

mejores cuidados”

(D:2)

“Por falta de dinero no pude llevarla a sus terapias, por eso me siento culpable.

A veces me lamento mucho”
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(D:9)

“Me sigo culpando por todo el dolor que pasa mi mam4, ya que no puedo hacer

nada para ayudar a aliviar un poco su sufrimiento”

(D:11)

“La culpa es una emocion mas privada, que surge de la propia desaprobacién y no

requiere de observadores externos” (Etxebarria, 2003).

El cuidador principal, sin importar su relacion con el paciente, puede
experimentar diversos sentimientos asociados con la evolucion de una
enfermedad discapacitante. La culpa puede surgir del agotamiento fisico
y mental, y podria llegar al extremo de considerar la institucionalizacion
del familiar o sentirse culpable por el comportamiento del enfermo en

ciertas ocasiones (Pérez, 2016).

El ser culpable es como violacion de una “exigencia moral”, es un modo
de ser del Dasein. También el ser culpable se entiende como “hacerse
digno de castigo”, como “estar en deuda” y de todo “ser causante o
responsable de...”. También ellos son comportamientos del Dasein.
Cuando se interpreta el “ser moralmente culpable” como una “cualidad”

del Dasein (Heidegger, 1927).

La culpa surge del agotamiento fisico y mental y podria llegar al extremo de
considerarse ser causante o responsable de la situacion de su familiar discapacitado,

siento este un comportamiento del Dasein.
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“La autoculpa y desilusién, surge al no haber podido procrear un hijo de acuerdo a
los parametros que impone la sociedad, para ser aceptados dentro de un rango de

normalidad” (Movallali, Dousti y Shapourabadi, 2015)

“A veces, los familiares cuidadores de personas con discapacidad se sienten

culpables por desatender a sus hijos” (Pérez, 2016).

Ademas, los cuidadores familiares expresan sentimientos de culpa por la falta de
recursos economicos para realizar los cuidados que amerita la persona con
discapacidad, ya que tienen que priorizar otras acciones o situaciones que se

presentan en el hogar.

Los cuidadores familiares experimentan sentimientos de culpa, sienten ser
causantes o responsables de la condicion de la persona con discapacidad. Ademas,
sienten estar en deuda por eso se esfuerzan arduamente en los cuidados que brindan

a su familiar.

UNIDAD DE SIGNIFICADO V: TEMOR A LA MUERTE

Los familiares encargados del cuidado de personas con discapacidad enfrentan
emociones de inquietud y preocupacion por el futuro de su ser querido. La
posibilidad de que sus familiares no alcancen la independencia antes de que les
suceda algo que los deje solos y sin apoyo les genera un gran temor, especialmente
cuando carecen de respaldo familiar. La preocupacion se intensifica cuando
perciben que la vida de su familiar puede ser breve, se evidencia en los discursos:

6,8,10.

“Nosotros no somos eternos como va hacer mi hermano solo, ;Con quién se va a

guedar cuando nadie este?
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(D:6)

“Como toda madre una se preocupa de como serd su futuro o que sera de mi hijo

cuando nadie este”

(D: 8)

[ .
Tengo miedo que cuando uno no este, como no somos eternos, ella no pueda

vivir por si misma”’

(D:10)

Segun Heidegger, la muerte es algo que cada individuo debe enfrentar y
asumir de manera personal; no se debe considerar como una adicién al
ser al final de la vida, sino que esta presente desde su inicio. ES un
aspecto inherente a la existencia misma, lo que implica aceptar la
realidad de la vida. Desde esta perspectiva, la conciencia puede
interpretar la muerte como una oportunidad para reflexionar sobre cémo
vivirla profundamente. Esto lleva a preguntarse qué hacer con la muerte
y cdmo vivir en consecuencia, lo que lleva a cuestionarse también qué
hacer con la vida (Rivera, 2010).

Segun Heidegger, Dasein o Ser-ahi es la existencia misma, representa al
ser humano capaz de entender tanto su propia existencia como la de otros
seres. La esencia del Dasein radica en su constante necesidad de ser
quien debe ser en cada situacion; su naturaleza esencial se encuentra en

su propia existencia (Moreira et al., 2001).
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“Autenticidad - Inautenticidad, la disposicién del ser para poder ser es ontoldgica,
se puede manifestar por la angustia como cobertura auténtica o por el temor como

modo inauténtico” (Moreira et al., 2001).

Alcanzar la plenitud del Ser-ahi en la muerte implica una pérdida de la existencia
del Ahi. El transito a la no existencia lleva precisamente al Ser-ahi fuera de la
capacidad de experimentar ese mismo transito y de comprenderlo como una

experiencia vivida (Heidegger, 1927).

Los cuidadores familiares expresan preocupacion por la posibilidad de fallecer y no
poder atender a su familiar discapacitado. El acto de cuidar del ser ahi del individuo
constituye su esencia, reflejando dedicacion, preocupacion y ocupacion. Para el
cuidador familiar, esta tarea es una responsabilidad y una misién diaria, que implica

cuidar de si mismo para poder brindar apoyo a su ser querido con discapacidad.

El cuidador familiar, en su papel de Ser-ahi que provee cuidados, se angustia ante
la idea de no estar-con su ser querido que requiere atencion. Este temor le genera
sentimientos de inautenticidad, lo cual lo lleva a aprender a tomar decisiones y a
cuidar de su propia salud para poder continuar apoyando al Ser-ahi, quien depende

tanto de su ayuda para seguir avanzando en su desarrollo.

Cuando el ser-ahi no reconoce que la muerte es una parte natural de la vida, su
existencia se ve marcada por el miedo y la angustia, lo que resulta en una forma de
vivir inauténtica. En otras palabras, al no entender que la muerte es una parte
esencial de la existencia, uno vive en un estado de temor y ansiedad, lo que afecta

negativamente su autenticidad como ser humano.

54



UNIDAD DE SIGNIFICADO VI: BRINDANDO CUIDADO

Los cuidadores familiares de personas con discapacidad, expresan que su familiar
requiere de paciencia, esfuerzo y dedicacion al cuidado constante. Apoyandolos
incondicionalmente para que logre su independencia y de esta manera puedan
realizar actividades de la vida cotidiana por si mismos, por lo que cada cuidador
familiar brinda este cuidado humanizado de diferentes maneras; como aprendido,
ayudando, ensefiando, con paciencia y dedicacion a su familiar con discapacidad,

asi como se evidencia en los discursos: 2,3,5,6,8,10,12.

“Me desvelo tratando de aprender lo que le enseriaban en el colegio para poder

ensefarles a mis hijos de una manera sencilla”

(D:2)

“Es demasiado trabajo cuidar a una persona con discapacidad, se tiene que tener
bastante paciencia y dedicacion como llevarla a sus terapias, ayudarla en hacer
los quehaceres del hogar para que no haga esfuerzo y comprar todas las
medicinas”

(D:3)

2

“Yo lo llevo a sus terapias procurando estar a su lado

(D:5)

“Tratamos de enseniarle a tomar sus pastillas e ir al baiio para que pueda hacerlo

2

solo

(D:6)
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“Ahora a mi hijo lo estoy llevando a sus terapias con una psicologa para que lo

ayude”

(D:8)

“Es bastante dificil el cuidado, pero jamas me rindo, siempre estoy a su lado para

hacerle de comer, baiiarlo o ayudarle en cualquiera cosa”

(D:10)

“Estoy pendiente a ella, llevarla a sus terapias y aprendi braille para poder

enseniarle a mi hijo”

(D:12)

“Para Heidegger el cuidado es Apriori, significa celo, desvelo, se encuentra en la

raiz primera del ser humano” (Moreira et al., 2001).

Segun Pérez (2016) “También suelen darse otros sentimientos positivos como los
deseos de sacar adelante a su hijo o alegria de enfrentarse a un reto constante

obteniendo logros en su desarrollo”

La descripcion del ser del Ser-ahi como cuidado no obliga al Ser-ahi a conformarse
a una idea previamente concebida, sino que conceptualiza existencialmente algo

que ya esta abierto ontoldgica y existencialmente (Heidegger, 1927).

No solo ve el “cuidado” como aquello a lo que el Dasein humano pertenece “durante
toda su vida”, sino porque esta primacia del “cuidado” se presenta en conexion con
la conocida concepcion del hombre como compuesto de cuerpo (tierra) y espiritu

(Heidegger, 1927).
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Heidegger reflexiona sobre el significado del cuidado o cura como una
expresion intrinseca del Ser-ahi, una caracteristica esencial de su
naturaleza, una comprension fundamental del ser que implica cuidar de
si mismo y al mismo tiempo cuidar de los demas, del mundo y de todo
lo que lo rodea. El cuidado como cura, segun Heidegger, es una
manifestacion que surge de la interaccion entre el ser y el mundo,
manifestandose como preocupacion, atencion al otro, ocuparse de uno
mismo, actuar en su propio beneficio, actuar en beneficio del otro, y
actuar junto con el otro. El cuidado es la base misma de la existencia del
ser, ya que su existencia surge de su comprension, y esta comprension
constituye la razén ontoldgica del ser mismo (Guerrero, Menezes y

Prado, 2019).

Watson (como se citd en MARRINER, 2008) considera a la persona como

Un ser unico que posee tres esferas del ser: mente - cuerpo - espiritu las
cuales se ven influidas por el auto - concepto, ser que es libre de tomar
decisiones, integral, con capacidad y poder para participar en la
planeacion y ejecucion de su cuidado, donde el aspecto sociocultural es
predominante para el cuidado del paciente. El cuidar, es mejorar la
calidad de vida, es necesario reflexionar, pues el ser humano no esta

aislado, es un ser concreto, situado en una realidad compleja.

Por lo tanto, es esencial que el cuidador que asista a su ser querido con discapacidad

sea capacitado por el equipo de salud, con el fin de lograr el cuidar-cuidado humano
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El proposito del profesional de enfermeria es capacitar y apoyar al cuidador familiar
para que esté preparado para afrontar situaciones o desafios futuros,
proporcionando recursos para mejorar la calidad del cuidado ofrecido a la persona

con discapacidad.

UNIDAD DE SIGNIFICADO VII: APOYO FAMILIAR

El cuidador familiar de personas con discapacidad expresa el apoyo que tienen por
parte de la familia en los momentos dificiles y complicados que le toca vivir, les
hace sentir mas tranquilos, seguros, agradecidos y confortables. El apoyo familiar
les ayuda a seguir adelante y les da fuerzas para seguir luchando. Asi se evidencia

en los discursos: 4,5,6,8,9,10,11.

“Para todos los gastos hemos hecho actividades, la familia nos apoya en todo lo

que hemos hecho”

(D:4)

“No me siento sola cuidando a mi hijo, tengo bastantes tios y tias que gracias a
dios me ayudan a cuidarlo. Mi hermano me dio fuerza porque me dijo que la

familia siempre nos va apoyar”

(D:5)

“Si recibo todo el apoyo de mi familia, mis sobrinos y cuiiados. Todos lo quieren

y le brindan ayuda a su manera”

(D:6)

“Lo bueno que tengo apoyo de mis hijos y cuando me voy a trabajar mis hijos lo

cuidan”
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(D:8)

“Mi familia también me da apoyo para seguir adelante y me da palabras de

aliento para no desanimarme”

(D:9)

“Mis hijos mayores me animan y me dicen que siempre lo van apoyar. Me alegra

v me da tranquilidad ver a mis hijos como ayudan a su hermano”

(D:10)

’

“En esta familia todos nos apoyamos y velamos para que mi mama este bien’

(D:11)

Apoyo procede del verbo apoyar, hace referencia a la persona o cosa que ayuda a

alguien a conseguir algo o que favorece el desarrollo algo.

“El apoyo de la familia hace alusion a la unién, comunicacién, confianza,
convivencia y soporte que existe entre los miembros de la familia, incluyendo a los

padres, los hermanos, la pareja y los hijos” (Medellin, et al., 2012).

Segun Heidegger el Ser — ahi va mas alla del cuidar de ellos, es preocuparse por
ellos, es decir en una relacion de interaccion y como unién de convivencia; el
cuidado al ser ahi en manera de apoyo en las situaciones dificiles brindando por su
familia los reconforta y se sienten capaces de seguir cumpliendo su labor con el ser

ahi — con su ser querido discapacitado.

El impacto psicolégico en los cuidadores esta estrechamente vinculado al respaldo
social y familiar que reciben. Aquellos que carecen de este apoyo tienden a

experimentar un estado emocional méas desfavorable en comparacién con aquellos
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que si lo tienen. En otras palabras, la presencia de apoyo familiar, en cualquier
forma, tiene un impacto positivo en la salud mental de los cuidadores, lo que les
ayuda a recuperarse mas rapidamente en caso de experimentar dificultades

psicoldgicas (Pérez, 2016).

“El apoyo familiar es uno de los factores clave para minimizar posibles impactos

negativos en la salud psicoldgica de los cuidadores” (Pérez, 2016).

De acuerdo con Allen en su Teoria de Promocion de la Salud en Familia, la
influencia entre los miembros familiares es significativa, donde cada individuo
influye en la dindmica familiar y viceversa. Esto implica interacciones constantes
en sistemas abiertos. Tanto la familia como cada individuo adquieren
conocimientos sobre salud mediante la exploracion personal y la participacion
activa en el entorno familiar, donde la familia desempefia un papel crucial al
acumular y transmitir dichos conocimientos sobre salud. (Barros, Faginas y Sipion,

2016)

Los cuidadores familiares que reciben el apoyo de sus familias se sienten mas
aliviados, tranquilos, los motivan a seguir adelante y seguir perseverando ante todos

los obstaculos que enfrentan.

UNIDAD DE SIGNIFICADO VIII: SINTIENDO SATISFACCION DE LOS

LOGROS

El cuidador familiar de personas con discapacidad experimenta satisfaccién al ver
el progreso que tienen sus familiares con discapacidad, todo el proceso donde
vivenciaron episodios dificiles hasta donde mejoran, viendo los logros y resultados
de su cuidado en la salud de su ser querido, en su aprendizaje e independencia,

expresan orgullo por sus logros, se evidencia en los discursos: 5,8,9,10,11.
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“Lo bueno que ahora me entiende, aunque sea un poco y eso me llena de alegria,
eso0s pequefios logros son muy grandes para mi, ahora logre que me mire, me
reconozca, me sonriay eso es una gran alegria porque puedo ver los logros que

tiene”

(D:5)

“Ahora el se relaciona con sus amigos y eso me da tanta alegria y tranquilidad”

(D:8)

“Estoy alegre porque mi hija poco a poco esta avanzando y para mi es un gran

logro” (D:9)

“Ahora es una gran satisfaccion ver como ella trata de hacer sus cosas sola y que

poco a poco lo esta logrando”

(D:10)

“Ahora felizmente puedo decir que mi mama se siente mejor, ya que se puede
parar y dar pequefios pasos y todo eso es un gran progreso, es una alegria para

I83)

mi

(D:11)

“La satisfaccion es un requisito fundamental para proporcionar cuidados de calidad,
ya que se parte de la premisa de que una persona satisfecha sera mas colaborativa y
demostrara mayor conformidad con el tratamiento. Esto conduce a una mayor
probabilidad de que vuelva a solicitar atencién en el futuro.” (Garcia y Pajuelo,

2015).

El cuidador familiar esta en constante interaccion con su familiar con discapacidad
apoyando en su desarrollo, cuando el cuidador familiar logra el apego a su hijo y
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habilidades que generen la independencia. Los cuidadores experimentan alegria y

gratificacion de su papel, ademas se sienten felices por sus hijos.

Del mismo modo, el cuidador familiar percibe que su dedicacion produce resultados
al observar el progreso de sus familiares con discapacidad. Experimentan un sentido
de satisfaccion y orgullo, lo que los impulsa a continuar brindando apoyo a sus seres

queridos.
UNIDAD DE SIGNIFICADO XlI: CONFIANZA EN DIOS

La aceptacion de un familiar con discapacidad es un proceso complicado y dificil,
el cuidador familiar luego del impacto busca refugio y consuelo en Dios, su fe
aumenta y ayuda a poder seguir adelante sin decaer, lo toman como una misién

tener un familiar con discapacidad. Asi se evidencia en los discursos: 3,5,6,9,11,12

“Nos apoyamos en Dios, era nuestra Unica salida y sentia consuelo. Haciamos

cultos en mi casa para que mejore la salud de mi mamd. Tenemos fe”
(D:3)

“Yo siempre oro fuerte a mi serior para que me de tranquilidad y paciencia. De

esa manera me siento fuerte para seguir adelante y cuidar a mi hijo”
(D:5)

“Yo creo que en la vida hay una mision para cada personay si dios nos pone a

nifios especiales hay que apoyarlo”
(D:6)
“Sé que confiando en Dios va a lograr salir adelante”

(D:9)
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“Solo nos encomendamos a Dios, tengo fe de que todo va mejorar y mi mama

podra estar bien”
(D:11)

“Tenemos fe de que ella va a mejorar y podra aliviar todo su dolor. Tengo la

confianza y fe en Dios”
(D:12)

La confianza se define como la sensacion de seguridad o expectativa solida que una
persona tiene en otra persona o en algo especifico. También implica la autoestima

y la disposicion o energia para tomar acciones.

La confianza en Dios implica tener la certeza de que su presencia es efectiva en
nuestros corazones en todas las circunstancias. Significa creer firmemente que
podemos depositar nuestras cargas en El y superar los obstaculos que enfrentamos.
Esta auténtica confianza en Dios se manifiesta a través de una fe fortalecida,
brindandonos una paz y serenidad incomparables para enfrentar los desafios de la

vida.

Segun Chalifour, se identifican una de las cuatro dimensiones fundamentales es la

espiritual.

Es un aspecto asociado y limitado por la dimensién moral o religiosa de
nuestro ser. La espiritualidad ocupa un lugar central en la existencia de
una persona, integrando y trascendiendo las dimensiones fisicas,
emocionales, intelectuales y sociales. La espiritualidad abarca los
principios religiosos, morales y éticos que guian nuestras acciones y

creencias. (Moreira et al., 2001)

63



“La palabra espiritual procede de la palabra latina spiritus, que significa soplar o
respirar y ha llegado a referirse a aquello que da vida o esencia al ser humano”
(Matias, 2017).
Es decir, que la espiritualidad es una fuerza que da sentido a la vida, da respuestas
a aquello que no se puede explicar con la razon y conocimiento. Confiar en Dios es
esperar con firmeza y seguridad y sobre todo tener fe.
En el cuidador familiar se reconoce la importancia de la dimension espiritual en la
salud y el bienestar. Facilitando los momentos de reflexion, el apoyo en la conexion
con comunidades religiosas, la atencion espiritual y el acompafiamiento en
momentos de crisis 0 angustia.
Los sentimientos y las necesidades espirituales no son procesos aislados
en los familiares se manifiestan de forma paralela, haciendo compleja la
crisis situacional con su coexistencia, ya que una persona en su
individualidad necesita un orden, un equilibrio y una armonia entre sus
elementos y en su colectividad necesitan un apoyo externo del grupo en
el que se identifican. (Matias, 2017)
La necesidad de los cuidadores familiares al aferrarse a Dios como Unico recurso
de apelacion por la vida de sus familiares; ello se aprecia porque oran, realizan
cultos y buscan congraciar y conciliar con aquello que consideran superior a ellos.

Les da paz y seguridad para seguir adelante.
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CONSIDERACIONES FINALES
El objetivo de la investigacion fue analizar y comprender las vivencias del Ser
cuidador familiar de una persona con discapacidad y como influye en su estilo de

vida y sus relaciones con su entorno.

Enfrentar la presencia de una discapacidad en un miembro de la familia puede ser
un desafio arduo tanto para la persona afectada como para todo el nucleo familiar.
La noticia puede resultar dificil de asimilar, sumergiendo a todos en una gama de
emociones que van desde la tristeza y la desesperacion, hasta la negacion. Ademas,
el cuidado requerido por la persona con discapacidad demanda una gran cantidad
de atencion y dedicacion, lo que lleva al cuidador familiar a sacrificar su propia vida

para brindar alivio a su ser querido, modificando su estilo de vida en el proceso.

A lo largo de esta jornada, el apoyo de la familia desempefia un papel crucial al
sostener al cuidador principal, brindandole apoyo emocional y alentandolo a seguir
adelante. Asimismo, encontrar refugio en la fe puede resultar reconfortante frente a

las dificultades que se presentan en el proceso de cuidado.

Al analizar los testimonios de doce participantes y reflexionar sobre sus vivencias,

se derivan las siguientes consideraciones.

- Vivenciando la noticia de que un miembro de la familia tiene una discapacidad
provoca un significativo impacto psicoldgico en los familiares. La noticia
inesperada desencadena sentimientos de tristeza y desesperacion, entrando en
estado conmocion emocional en donde llorar es la manera de expresar su
malestar.

- Los cuidadores familiares se encuentran con limitantes en su trabajo al

experimentar cambios drasticos en su estilo de vida, y muchos deciden
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renunciar a sus empleos o estudios para dedicarse por completo al cuidado de
su familiar con discapacidad. A pesar de este cambio repentino en sus vidas,
Ilevan a cabo su labor de cuidado con gran dedicacion y amor hacia su pariente.
Los cuidadores familiares se ven afectados por sentimientos de tristeza debido
a la situacion de salud de su ser querido. La sensacion de impotencia al no poder
aliviar el dolor y el sufrimiento de su familiar genera una carga emocional
abrumadora para ellos.

La culpa es un sentimiento comdn experimentado por muchos familiares de
personas con discapacidad cuando se enfrentan a la sensacion de no poder hacer
lo suficiente por su ser querido. Se sienten impotentes al no poder proporcionar
un alivio significativo al sufrimiento o mejorar la situacion de salud de su ser
querido. Aunque estan haciendo todo lo posible, a menudo se sienten frustrados
por no poder cambiar la realidad que pasa su familiar.

El temor a la muerte es un sentimiento que puede ser omnipresente en los
familiares que cuidan a personas con discapacidad. Los cuidadores a menudo
temen por el futuro de su ser querido con discapacidad. Pueden preocuparse por
quién cuidara de ellos cuando ya no estén presentes. Ademas, temen a lesiones,
enfermedades adicionales o complicaciones relacionadas con la discapacidad,
lo que puede generar ansiedad y estrés cronico.

El cuidador familiar brinda cuidado con acompafiamiento, aprendiendo,
ayudando, ensefiando, con paciencia y dedicacion. a su familiar con
discapacidad, dedicandose plenamente a promover su autonomia y asegurar su
bienestar a largo plazo. Asimismo, los cuidados necesarios demandan una gran

dosis de paciencia, compromiso y apoyo continuo para alcanzar sus metas.
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El apoyo familiar brinda consuelo emocional tanto al individuo con
discapacidad como a quienes lo cuidan. Saber que cuentan con el respaldo y la
comprension de sus seres queridos puede ayudar a reducir el estrés y la ansiedad
asociados a los momentos dificiles y complicados que viven. El apoyo mutuo
entre los miembros de la familia hace manejable y sostenible la situacion que
enfrentan, ayudando a reducir la carga fisica, emocional y financiera que
conlleva el cuidado de una persona con discapacidad.

Los cuidadores familiares experimentan satisfaccion de los logros que tienen
sus familiares con discapacidad, al ver que todos los cuidados que brindaron
estan dando frutos y beneficiando a su ser querido, Manifiestan sentimientos de
alegria y tranquilidad por saber que ellos tienen una esperanza para una mejor
calidad de vida.

El confiar en Dios en el transcurso de los momentos dificiles que pasan los
cuidadores familiares los reconfortan, ellos sienten que Dios es su refugio y la
fe los mueve a seguir adelante y luchar contra todos los obstaculos que

enfrentan.
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VI. RECOMENDACIONES

En base a los resultados obtenidos en la presente investigacion, se propone las

siguientes recomendaciones:

El profesional de enfermeria continde brindando cuidado humanizado a la
persona discapacitada y en especial a su entorno, como son los cuidadores
familiares mediante un trato cordial para que de esta manera tengan la
confianza suficiente de expresar sus sentimientos y nosotros poder
ayudarlos.

El profesional de enfermeria fortalezca la educacion a los cuidadores
familiares sobre los cuidados que necesita la persona con discapacidad.

El profesional de enfermeria abarque el contexto del cuidador familia para
poder cuidar al cuidador, con el objetivo de mejorar nuestros planes de
cuidado, seguir brindando un cuidado humanizado y holistica teniendo en
cuenta el sentido del ser ante un fendmeno determinado.

Incentivar a realizar investigaciones cualitativas en el campo de los
profesionales de enfermeria, con la finalidad de generar conocimientos
basados en la evidencia, vivencias y experiencias que enfrentan las
personas. De esta manera fortalecer la calidad del cuidado que brinda el
profesional de enfermeria.

Motivar a realizar investigaciones cualitativas sobre vivencias,
experiencias, de la persona con discapacidad que recibe cuidado del

cuidador.
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VIIl. ANEXOS

ANEXO N°1: CONSENTIMIENTO INFORMADO
UNIVERSIDAD NACIONAL DEL SANTA

FACULTAD DE CIENCIAS
ESCUELA PROFESIONAL DE ENFERMERIA

UNIVERSIDAD

NACIONAL DEL SANTA

Se me ha informado que el titulo de la investigacion es VIVENCIAS DE SER CUIDADOR
FAMILIAR DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD. NUEVO CHIMBOTE, 2023. Tiene
como objetivo analizar y comprender el Ser cuidador familiar de una persona con discapacidad.
Esta investigacion esta siendo conducida por la tesista DE LA CRUZ ALEGRE DEVORA
BELEN de la Universidad Nacional del Santa.

Al aceptar participar en esta investigacion, deberé responder una entrevista, la que tomara
algunos minutos de mi tiempo. La conversacion sera grabada, asi el investigador o
investigadora podra transcribir las ideas que haya expresado. Una vez finalizado el estudio las
grabaciones seran destruidas. Mi participacion sera voluntaria. La informacion que se recoja
sera estrictamente confidencial y no se podréa utilizar para ningln otro prop6sito que no esté
contemplado en esta investigacion.

En principio, las entrevistas o encuestas resueltas seran andnimas, para ello se utilizaran
cddigos de identificacion. Si tuviera alguna duda con relacion al desarrollo del proyecto, soy
libre de formular las preguntas que considere pertinentes. Ademas, puedo finalizar mi
participacion en cualquier momento del estudio sin que esto represente algin perjuicio. Como

prueba de consentimiento voluntario para participar en este estudio, firmo a continuacion:

Firma del participante Firma del investigador
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ANEXO N°2: ENTREVISTA
UNIVERSIDAD NACIONAL DEL SANTA

FACULTAD DE CIENCIAS
ESCUELA PROFESIONAL DE ENFERMERIA

UNS

UNIV ERZSIDATD

NACIONAL DEL SANTA

VIVENCIAS DE SER CUIDADOR FAMILIAR DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD. NUEVO CHIMBOTE, 2023
GUIA DE ENTREVISTA
DATOS INFORMATIVOS

PSEUDONIMO FECHA:
LUGAR: HORA:
OBJETIVO

Obtener datos fidedignos de los participantes relacionado a la investigacion.
ACTIVIDADES
I11.1. FASE DE RIENTACION
1. Presentacion
2. Establecer una relacion empatica con el cuidador familiar
3. Explicar el objetivo del estudio de investigacion que se desea realizar
4. Informar acerca de la confidencialidad y anonimato
5. Obtener su aceptacion permitiendo que se grabe la entrevista
I11.2. FASE DE TRABAJO
1. Iniciar la entrevista en un ambiente coémodo y privado
2. Plantear la pregunta orientadora: RELATEME: ¢Cudles fueron sus
vivencias de ser cuidador familiar de persona con discapacidad?
111.3. FASE DE FINALIZACION
1. Dar por finalizado la entrevista cuando ya no se obtengan datos

relacionados con la investigacion
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dialnet.unirioja.es 4
Fuente de Internet J < %
Submitted to Universidad de Cantabria < 4
Trabajo del estudiante %
repositorio.upt.edu.pe 1
Fuente de Internet < %
N dspace.ueb.edu.ec
13 Fuente de Internet < 1 %
l aeepapers.ase.ro 1
Fuente de Internet < %
www.ohchr.org 1
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repositorio.upao.edu.pe 2"
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Fuente de Internet < %
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Submitted to Universidad de Nebrija ]
Trabajo del estudiante %
cybertesis.unmsm.edu.pe 1
Fuente de Internet < %
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22 Trabajo del estudiante

<T%

www.puj.edu.co
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