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Introduccién

En la practica del cuidado se vislumbra una amplia preocupacién por la mejora de
la calidad a través de indicadores y estrategias en gestion del cuidado que
garanticen la seguridad de las personas cuidadas ya sean en el hogar o en el
hospital, sin embargo no existe una clara perspectiva por la humanizacion de los
cuidados en el sentido de hacer patente el cuidado en la dimension espiritual, en
ese contexto es que surge la necesidad de investigar esta dimensidn en su sentido

genérico como en su concrecion en el cuidado.

Del analisis del estado del conocimiento del proyecto PAPIIT 402915 “El arte del
cuidado desde la vision de sus profesionales en la dimensién estética”, se
identificaron cuatro categorias tedricas como componentes del arte del cuidado,
estas se definieron como: La interaccion enfermera(o) persona, El imperativo moral
del cuidado, Expresiones culturales del cuidado y La espiritualidad como expresion
sensible del cuidado, de esta ultima se desprende la presente tesis con el objeto de
profundizar en los significados que las personas adultas le asignan a la

espiritualidad en situacion de padecimiento cronico.

El presente trabajo de tesis tiene como propdsito identificar, comprender, explicar e
interpretar los significados que le asignan las personas a su espiritualidad ante el
padecimiento cronico, por medio de una investigacion de tipo cualitativa con

enfoque fenomenoldgico-hermenéutico.

El padecer crénico es una experiencia vivida en su totalidad que se ampara en la
subjetividad y explica como la persona vive con su enfermedad y la vulnerabilidad
que genera en sus diferentes esferas; esta condicion acerca a la persona a pensar
en el proposito de la vida y finitud, por lo que el profesional de enfermeria tiene el
compromiso moral de brindar cuidado espiritual a partir de reconocer conjuntamente

el padecimiento y los procesos de afrontamiento.

De acuerdo con el objetivo planteado se formulé un proyecto investigacion
cualitativo a través del analisis de entrevistas en profundidad, las cuales se

realizaron en el domicilio de los informantes quienes son atendidos por el Servicio



de Enfermeria Universitaria en el Hogar (SEUH) de la ENEO-UNAM con diagnéstico
de uno o mas padecimientos cronicos. El analisis de las entrevistas se llevo a cabo
mediante método de comparaciones constantes, la construccion tedrica a partir de

dicha comparacion.

Los resultados permitieron la compresién de la espiritualidad y sus significados ante
el padecer crénico de la persona y la formulacion de estrategias para el cuidado

espiritual.



1. Planteamiento del problema

El mejoramiento y acceso de la tecnologia para el diagnostico y tratamiento de las
enfermedades han promovido la mecanizacion del cuidado a la salud y reducen a
la persona a una condicion de enfermedad, apartan el cuerpo del espiritu, éste
fendmeno, segun Colliere, se ha acentuado desde finales del siglo XIX, condicidon

que al mismo tiempo divide y aleja las interacciones humanas'.

Se acepta en las humanidades el estudio de la espiritualidad de la persona como
uno de sus componentes para considerarla como una totalidad; en el cuidado de
enfermeria se reconoce la necesidad de un cuidado espiritual sin embargo en
muchas ocasiones aun se interpreta solamente como religiosidad, si bien la primera

puede albergar a la segunda, la religion no es sustituta de la espiritualidad.

Por ser el cuidado una actividad que se lleva a cabo en diferentes escenarios y
personas, cada una con valores y creencias propias atribuidas a la cultura,
reconocer los significados que se le pueden dar a la espiritualidad en situaciones de
salud, como la cronicidad, brinda al profesional de enfermeria la oportunidad de un

cuidado integral y genuino.

Asi pues, asumir una perspectiva holistica en el cuidado es reconocer que la
persona es multidimensional® y éstos diferentes componentes del ser deben ser
reconocidos y abordados para brindar cuidado que trascienda en la persona y en la

enfermera(0).

Las enfermedades crénicas como un problema de salud publica cuya prevalencia
aumenta cada afio y provocan un gran numero de defunciones a partir de los 20
afios, agravandose en los mayores de 653. Tales enfermedades involucran
transformaciones de caracter fisico, psicoldgico, social, emocional y espiritual®. El
control de éstas se caracteriza por el mantenimiento del cuerpo y regulacion de
sistemas fisiologicos, dominado por la practica biomédica y apegado al modelo
hegemadnico que transforma a la persona en objeto y modifica su ser bio-psico-social
espiritual; sin embargo, el profesional de enfermeria con una visién de cuidado

integral tiene la oportunidad de explorar la “experiencia subjetiva arraigada a un



contexto sociocultural e histérico especifico™ para dar cuenta de los significados y
lo representativo del padecer cronico de la persona y como se modifica la

espiritualidad .

La situacién de cronicidad aumenta la vulnerabilidad fisica, psicolégica, social y
espiritual, lo que aproxima a la persona y su familia a reflexionar en el sentido de la
vida y el proceso de muerte; en consecuencia, la enfermera(o) debe reconocer en
conjunto el padecimiento, los procesos de afrontamiento y los significados que la
persona asigna a su espiritualidad para asi brindar cuidados en la dimension
espiritual para que, en el caso del padecer cronico, la persona pueda solucionar
situaciones pendientes, disfrutar el tiempo que le resta de vida y encontrar o explorar

las formas en las que desea trascender.

El estudio se enmarca en la investigacion sobre el arte del cuidado como una
categoria tedrica que lo define, la espiritualidad como expresion sensible del

cuidado en su dimensién estética.
De ahi que se formula la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cuadles son los significados que le asignan las personas adultas con

padecimiento créonico a su espiritualidad?



2. Justificacion

El pensamiento enfermero se encuentra en transicién hacia el paradigma de la
transformacién, en el que el cuidado integral y auténtico existe a través del
reconocimiento de la unicidad de la persona y los fenémenos que la rodean; en este
aspecto es esencial la exploracidon de la dimensidon espiritual, mas alla de la
religiosidad, como un recurso mediante el cual la persona le da sentido a su vida en
las diferentes etapas de la vida, afronta la enfermedad y significa el padecimiento a

la vez que interactua con las otras esferas que completan a la persona.

El presente estudio intenta identificar los significados que le asignan a la dimension
espiritual las personas con padecimientos crénicos por medio de una investigacion

cualitativa de tipo fenomenolégica-hermenéutica.

Se espera que los resultados contribuyan a la apropiacion de la espiritualidad por
parte de la enfermera(o) para reconocerla en si misma(o) y en el otro integrandola
en la relacion de cuidado, asimismo, sera apertura a otras investigaciones que
contribuyan a ampliar el reconocimiento y la comprensién del cuidado espiritual

como responsabilidad del profesional de enfermeria.

Por ultimo, con base en las categorias tedricas del Arte del Cuidado, interacciéon
enfermera(o)-persona, el imperativo moral del cuidado, las expresiones culturales
del cuidado y la espiritualidad como expresion sensible del cuidado; esta
investigaciéon busca desarrollar esta ultima a partir de la exploracion de la
espiritualidad y sus significados en la practica del cuidado en el hogar donde se
busca comprender el fendbmeno en la realidad concreta de personas con
padecimiento cronico y que nos muestren cémo ellos lo viven en su cotidianidad y
como manifiestan la necesidad de cuidado espiritual, de manera que esta sea un
referente de las interacciones que el profesional de enfermeria debe de realizar en

vias de autentificar dicho cuidado y la humanizacion a través del arte del cuidado.



3. Objetivos
3.1 General

e Comprender, explicar e interpretar los significados que le asigna la persona

a su espiritualidad ante el padecimiento crénico.
3.2 Especificos

e |dentificar los significados que la persona le otorga a su padecimiento con el

fin de comprenderlo como parte de su ser.

e Reconocer los mecanismos de afrontamiento que ha utilizado la persona en

su padecer que posibilite su trascendencia.

e |dentificar las practicas y cuidados espirituales que las personas con

padecimiento cronico realizan y su vinculo con la trascendencia.



4. Estado del arte de la espiritualidad como dimensién y categoria del arte del

cuidado
4.1 Espiritualidad como expresién sensible del cuidado

A través de la historia la espiritualidad ha sido parte de los procesos humanos;
desde sus distintas interpretaciones (religiosas y no religiosas), ha influido en el
cuidado de la vida, en la procesos de trascendencia y su interpretacion; en las
relaciones y movimientos sociales, ha dado significado a la vida y la muerte; a pesar
de considerar su influencia relegada o enaltecida de acuerdo a las diferentes
visiones del mundo, diversidad culturales y enfoques cientificos; la espiritualidad es
una cualidad fundamental para la interpretacion del estado de bienestar y la
concepcion de la salud que “siempre esta presente y se relaciona con la esencia de
la vida™, con la satisfaccion de vivir y contribuye a la esperanza y al hacer frente a

la enfermedad.

La espiritualidad es la fuerza motivante que lleva a una persona a superar
momentos dificiles en diferentes situaciones de la vida, al brindar cuidado, la
enfermera(o) motiva a la persona a expresar sus creencias y sentimientos, para
lograr el reconocimiento y proposito de su ser mediante el acto de cuidado y superar,

asi como trascender, el estado en el que se encuentra.

Conforme a lo anterior, es conveniente acudir al término de resiliencia que en
ciencias sociales hace referencia a la capacidad que tienen las personas que, si
bien es cierto viven y nacen en situaciones (individuales, familiares o ambientales)
de riesgo, se mantienen y desarrollan sanas en términos de salud mental; el proceso
de adaptacion, superacién de adversidades y el éxito de la persona también implica

su transformacién que se manifiesta como la suma de determinadas cualidades’.

En realidad, es posible considerar la espiritualidad como precursora de la resiliencia;
el desarrollo de cualidades que definen el estar resiliente como independencia,
iniciativa, creatividad, la conciencia de si y la autoestima requiere considerar

atributos espirituales y abandonar la disociacion entre espiritu y materia, los



aspectos internos y externos, cuerpo y mente y reunir al cuerpo con el espiritu, para

vitalizarlo y favorecer asi la resiliencia®.

La vision actual del mundo y la avidez por el desarrollo de la ciencia y tecnologia,
aparta de la exploracion de sentimientos, de la reflexion y del cuidado mas alla de
la dimensién fisica y representa un proceso de deshumanizacién que
contemporaneamente incita a la busqueda y exploracion de la espiritualidad “... el
reconocimiento de los derechos de la persona, la extension de la tolerancia, la
puesta en marcha de los movimientos de liberacion, la mayor sensibilidad hacia la
solidaridad y una mas aguda justicia social” son algunos de los recursos que
Velasco retoma para recuperar los valores, el sentido y propdsito de la vida® y que
al profesional de enfermeria dotarian de la sensibilidad para percibir necesidades

de la persona mas alla de las esferas habituales.

Para lograr la humanizacion y el holismo en el cuidado de enfermeria, asi como la
busqueda de nuevas interpretaciones del complejo salud-enfermedad y del estado
de bienestar, es necesario el reconocimiento, apropiacion, desarrollo y expresion de
la dimensién espiritual de la persona, de la enfermera(o) y cémo estas

particularidades contribuyen al arte del cuidado de enfermeria.

El abordaje de la espiritualidad en enfermeria, para brindar cuidado y como
dimension de la persona es ambiguo, una de las razones es que en el conocimiento
plasmado en la mayoria de los modelos y teorias el concepto de espiritualidad
carece de especificidad'® ademas de que suele confundirse con la religiosidad; no
obstante puede reconocerse como la dimensién unificadora de la mente de la
persona, cuerpo Yy espiritu’’, como wuna guia interna que determina
comportamientos, actitudes, da sentido y significado a la existencia'?, asimismo,
tiene influencia en aspectos emocionales y fisicos de la personay es esencial para

hacer frente a la pena, el dolor, superar y reconciliar la crisis'.

El arte del cuidado enmarcado por la capacidad creadora, los sentimientos y el ser
sensible, que bien pueden emanar de la vocacion, ayudan al saber cuidar, sin

embargo, no pueden dejarse de lado la recuperacion del mundo subjetivo del sery



las practicas espirituales'®, para encaminar el cuidado a un orden mas armonico,

hacia el holismo.

La importancia y el valor de considerar la espiritualidad en el arte del cuidado,
implica que el profesional de enfermeria reconozca e interprete cémo la persona la
expresa de manera consciente o no, qué significados le asigna y la importancia que
representa para su vida, no solo desde la religiosidad sino también independiente
de ideologias y convicciones'® acogiéndola como fuente de fortaleza que promueva

la calidad de vida? y el bienestar para brindar un cuidado significativo y trascendente.

Un nuevo intento de recuperar la espiritualidad se le ha denominado como
movimiento Nueva Era, -caracterizado por procesos de des-institucionalizacion y
des-tradicionalizaciéon en contra de autoridades institucionales, religiosas y las
tradiciones cerradas y dogmaticas'’-'8-, estd encaminado a la autorrealizacién de la
persona mediante la construccion, expansion y evolucion de la propia conciencia
para llegar a un estado integral, equilibrado, en armonia, perfecto y feliz®; ésta idea
debe permear en el pensamiento de enfermeria para concebir a la persona desde
la reconocida integracion cuerpo-mente-espiritu hasta su denominacion como ser
transpersonal'®; la busqueda tan particular de ésta espiritualidad apela a una visién
con sentido estético de las acciones cuidativas y de la interaccién genuina en el

proceso de cuidado.
4.2 Significado de la espiritualidad

El fildsofo Francesc Torralba'® relaciona la espiritualidad con cinco conceptos que
ayudan a la comprensién y alcances de esta dimensidn, dichas cualidades son las

siguientes:

Trascendencia, es la capacidad de ir mas alla, cruzando fronteras y superando

obstaculos hasta descubrir lo que se esconde detras de lo que podemos ver u oir.

Conexion, es apertura y relaciéon con uno mismo, con los demas y con los seres

irracionales.

Conciencia, se refiere al conocimiento y atencion de aquello que uno hace en el

momento que lo hace, no solo es estar, sino una manera de vivir el ahora



activamente y disfrutar de lo ofrece el mundo y ocurre en el interior del ser, es tener

los sentidos despiertos con actitud de calma para vivir plenamente el presente.

Sentido, es la razon ultima que da significado a la propia existencia y convierte a la

persona en un ser mas libre e independiente.

Desasimiento, es el mantenimiento de la capacidad de asombro, liberacion del ego
y desapego por la posesion material, es una vinculacion benevolente con toda la
realidad, se refiere al amor universal que no idolatra a nada y permite comprender

que somos parte de un todo.

La enfermera(o) al apropiarse de estas cualidades y ponerlas en practica desarrolla
su inteligencia espiritual, la cual permite preguntarse por “el sentido de la existencia,
tomar distancia de la realidad, para elaborar proyectos de vida, para trascender la
materialidad, para interpretar simbolos y comprender sabidurias de vida™® se
identifica consigo misma(o) y con el otro en el momento de brindar cuidado y hace
de éste una experiencia trascendente, donde convergen el crecimiento personal y

profesional.

Tras una revision de la literatura en Enfermeria y salud en 2007 Sessanna, Finnell
y Jezewski?! definieron que la espiritualidad puede englobarse en cuatro grupos

principales:

La espiritualidad como un sistema religioso de creencias y valores, tiene atributos
cercanos a la religiosidad como la afiliaciéon y asistencia a una iglesia, creer en un

ser o poder superior, en lo sagrado y lo divino.

La espiritualidad como sentido de vida, proposito y conexion con otros, es la
respuesta empatica a hacia otros seres humanos, encontrar propdsito, sentido y
significado a la vida, a la enfermedad y la muerte, ademas del sentir y experimentar

conectividad con el ser, con otros, la naturaleza o Dios.

La espiritualidad como un sistema no religioso de creencias y valores, donde no
estan definidas las creencias y practicas religiosas, incluye elementos de la

religiosidad, pero se aplica a creyentes y no creyentes, es decir incluye la religion,
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pero no esta confinada a ésta y no es la unica forma de entender ni acceder a la

espiritualidad.

Por ultimo, la espiritualidad como un fendmeno metafisico o trascendental, esto
incluye creencias relacionadas con la trascendencia, lo inmaterial y existencial, la

conectividad transpersonal, la expansion de la conciencia y el ser multidimensional.

A partir de las caracteristicas particulares de estos significados, quién escribe define
dos esferas que se refieren a la espiritualidad como intrinseca, innata y con
propiedades intrapersonales y como extrinseca, tangible y con atributos

interpersonales.

Por otra parte, diversas asociaciones internacionales de enfermeras(os) han
integrado componentes relacionados con la espiritualidad en sus modelos de
atencion; la NANDA-I, por ejemplo, cuenta con lo que se puede considerar una

definicion propia de espiritualidad:

“‘Experimentar e integrar sentido y propdsito en la vida a través de la conexion de
una persona con el ser, con otros, con el arte, la musica, la literatura, la naturaleza

o con un poder mas grande que uno mismo”?2,

Esta definicibn ademas de incluir y a su vez diferenciar la religiosidad de la
espiritualidad evoca la conexion de la persona con el arte, las bellas artes, asi como
con la naturaleza, dicha (re)conexién la enfermera(o) la establece a través del
cuidado y sus relaciones con la persona; la misma asociacion cuenta con

diagndsticos de enfermeria relacionados a la alteracién y el bienestar espiritual.

Otro ejemplo del reconocimiento de la dimension espiritual en el cuidado y su
integracion d en la practica profesional se puede encontrar en la Ley 911 de 2004
de Colombia, correspondiente al codigo deontolégico para el ejercicio de la
profesion de enfermeria que sefiala como responsabilidades del profesional de
enfermeria respetar y proteger el derecho a la vida, desde la concepcién hasta la
muerte, asimismo respetar su dignidad, integridad genética, fisica, espiritual y
psiquica?3, también de Colombia la Ley 266 de 1996, reglamenta la profesion de

enfermeria, hace mencion de la integralidad como un principio de la practica laboral

11



que orienta el proceso de cuidado a la persona, familia y comunidad con una visiéon

unitaria para atender sus dimensiones fisica, social y espiritual®*.

Estas acepciones centran la espiritualidad como un fenémeno que experimentan y
desarrollan todas las personas, sin excepcion, e influyen en todas sus dimensiones
y existe mas alla de la afiliacién a un sistema de creencias o religion; se vislumbra
que, al igual que en el arte, existe una conexidon e interaccion intrapersonal y
transpersonal, con la naturaleza y las bellas artes donde intervienen sentimientos

significados y experiencias.
4.3 Espiritualidad y cuidado

Anteriormente se menciona la integracion de la espiritualidad en la practica de
enfermeria, pero dimensionar el valor de dicha conexion al cuidado y su arte,
propicia la existencia de éste como un fenémeno que trasciende de acuerdo con los
significados que cada persona asigna a su espiritualidad, como un valor no solo

interpretada desde la religiosidad.

Segln Pinzon de Salazar?®® antes de 1980, ya se incluian elementos de la
espiritualidad, en los trabajos de diferentes autoras y tedricas de enfermeria, de ahi
que se considere pertinente la mencion de algunas pensadoras que explican este

fendmeno.

Hildergard Paplau, en su trabajo de relaciones interpersonales?®; destaca que los
sentimientos, creencias y la busqueda de significados son elementos basicos para
la comprensién de la persona y el cuidado?®; esta busqueda y elementos que la
guian trascienden en la relacién enfermera(o)-persona con base en el aprendizaje

y crecimiento mutuo.

Virginia Henderson en sus concepciones tedricas de las catorce necesidades,
cuatro tienen relacion con la nocién de espiritualidad: Comunicarse con los demas
para expresar las propias emociones, necesidades, miedos y opiniones. Rendir
culto segun la propia fe. Trabajar de tal manera que se experimente una sensacion
de logro. Y aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que lleva al desarrollo y

salud normales?®27,
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Myra Levine en su modelo de Conservacién de la Energia, la integridad estructural,
personal y social son los principios sobre los que hay que intervenir para alcanzar
el objetivo, que es promover la adaptacion entre la persona y el ambiente', las
esferas personal y social estan basadas en la capacidad de fijarse metas, realizarse
y encontrar sentido a la vida®®. Para la conservacion integral, esto es, el deseo y
potencial de fijarse metas, de encontrar sentido a la vida y de realizarse al encontrar
una continuidad entre el pasado, el presente y el futuro®, la enfermera(o) comparte
conocimiento y da fuerza a la persona para que ésta retome su identidad y
privacidad por lo que implica el reconocimiento integral de cada persona, es decir

sus relaciones culturales, étnicas, religiosas y familiares°.

Ina Longway, incorpora el concepto del espiritu como parte central de su teoria,
definié un circuito integralidad, en el cual el hombre tiene potencial ilimitado para el
crecimiento y desarrollo, en el cual resalta la armonia entre partes y la meta de las
intervenciones es proveer energia a la persona y ayudarle a conservarla para
avanzar en el proceso salud-enfermedad’®. Esta idea, es una de las primeras
propuestas sobre el cuidado espiritual donde la enfermera provee energia, motivada

por el amor para sanar a la persona™®.

Jean Watson integra el concepto de cuerpo-mente-espiritu y una de sus
afirmaciones para una relacion de cuidado transpersonal es que la enfermera(o)
busque identificar, detectar con precisiéon y conectar con la condicion interior del otro
a través de la presencia genuina y centrada en el momento del cuidado, las
acciones, las palabras, las conductas, el lenguaje corporal, los sentimientos, la
intuicion, los pensamientos, los sentidos y el campo de energia contribuyen a la

conexion del cuidado transpersonal®.

Margaret Newman, en su teoria de la salud como la expansion de la conciencia, la
espiritualidad debe ser responsabilidad de la enfermera(o)'® para asistir a las
personas, reconocer su poder interno y asi moverse a estados mas elevados de

conciencia?8,

Para Dossey, Keegan y Guzzetta la persona es ser bio-psico-social-espiritual, para

lograr resultados terapéuticos o6ptimos todos los componentes requieren ser
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atendidos, de igual forma, cada uno es interdependiente y esta interrelacionado?®,
distinguen cuidados relacionados con el hacer y el ser para éstos ultimos, utilizan
estados de conciencia como la meditacion, la contemplacion, asi como la presencia
y la intencion de la enfermera(o) a partir del reconocimiento que el poder de la

psique afecta el cuerpo’®.

Para Waldow?®® cuando la enfermera(o) se relaciona con el otro, expresa su
conocimiento y sensibilidad, demuestra habilidad técnica y espiritualidad, le ayuda
a crecer mientras que éste comparte experiencias que contribuyen al proceso de
cuidado y al mismo tiempo se favorece la preparacion y actualizacion de la

enfermera(0).

Se puede identificar que las autoras antes citadas, plantean perspectivas que se
relacionan con la espiritualidad, una de las consideraciones basicas para el cuidado
transpersonal es que la enfermera(o) identifique, detecte y se conecte con la
condicion interior de la persona a través de la presencia genuina, centrada en el
cuidado (Watson)?® y en el ser y hacer (Dossey, Keegan y Guzzetta)'®; propiciar las
relaciones interpersonales favorece la busqueda de significados y creencias
(Peplau)?® y la expresion de emociones, fe y sensacion de logro (Henderson)?’, de
manera que, es través del cuidado que la persona encuentra sentido a su vida
(Levine)?® y la enfermera(o) rescata el potencial para el crecimiento y desarrollo
espiritual (Longway)'® y establece conexién con la condicién interior de la persona
y reconoce su poder interno (Newman)?® a través de la meditacion, contemplacion,
la presencia e intencién (Dossey, Keegan y Guzzetta)®® y de esta manera favorece
su preparacion (Waldow)3°; al considerar estos enfoques de la espiritualidad se
encuentran relaciones con el arte del cuidado, dada su subjetividad, no es pertinente
concretar éste fendmeno en una sola acepcién categoérica y univoca ya que no se

expresa de la misma manera en todas las personas y situaciones de cuidado.

Derivado de lo anterior, se concibe el cuidado espiritual como una oportunidad para
aliviar la desesperanza, la frustracién y todo lo que espiritualmente las personas
puedan manifestar respecto a su estado de salud a través del acompafamiento y

de la escucha para orientar3! a la persona hacia una experiencia significativa de
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salud y que pueda manifestarse en bienestar y a la vez transmitirse para el cuidado

del otro.
4.4 El proceso de comunicacién inherente al cuidado espiritual

Al interactuar se crean vinculos mediante el empleo de recursos comunicativos tales
como: la entrevista, el lenguaje verbal y no verbal, el contacto visual, el contacto
fisico, el respeto por los momentos de soledad y silencio, la sensibilidad, la
capacidad interpretativa de la informacion, asi como la capacidad de observacion,

escucha e intuicion32.

La enfermera(o) interacciona con los simbolos de la persona, reconoce su
dimension humana a través del diagndstico e intervenciones significativas, entre
ellas el cuidado espiritual con el fin de que se torne en un proceso singular e

incansable de transmision de emociones y valores.

Wittenberg et. al.33 clasifican las experiencias sobre la comunicacion espiritual en
tres tipos que corresponden a las siguientes situaciones: Iniciando la comunicacion
acerca de la espiritualidad, Respondiendo a temas acerca de la espiritualidad y por

ultimo Compartiendo antecedentes y preferencias espirituales personales.

La primera categoria se da generalmente ante la muerte inminente, cuando la
persona presenta angustia espiritual, existencial o en momentos de crisis durante el
transcurso de la enfermedad; tales momentos son de expresidon de creencias,
emociones y sentimientos que aproximan al profesional a la vida de la persona y
entrelazan a la enfermera(o) con su intimidad, es ahi donde se puede considerar el

cuidado estéticamente bello y trascendente para ambos.

En la segunda denominada Respondiendo a temas acerca de la espiritualidad
describe las respuestas dadas por las enfermeras(os) como trabajo espiritual, éste
ayuda a las personas y familiares a reconfortarse, replantearse preguntas y dudas
espirituales, las respuestas de las enfermeras(os) no solo se limitan a métodos
verbales sino también a la escucha activa, la cercania a la persona, sostener su

mano Yy orar.
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Por ultimo, en la tercera categoria Compartiendo antecedentes y preferencias
espirituales personales, se reporta que quienes intercambian sus convicciones
espirituales o religiosas fortalecieron su propia fe y fue un factor para mejorar la

relacion enfermera(o)-persona.

De lo anterior se deduce que en la comunicacidn se pondera: la interaccion
enfermera(o)-persona como sustantiva para el cuidado espiritual, el trasfondo ético
y moral de esta relacion conlleva el establecimiento del respeto y confianza que
busca la persona en la enfermera(o); asi mismo implica el encuentro cultural, de
creencias y valores como constituyente del arte del cuidado lo que desarrolla y
trasciende en la relacion de cuidado, tanto para la enfermera(o) como para la
persona cuidada, para llegar a una relacion de alteridad, de transformacion personal

y profesional.
4.5 Intervenciones para el cuidado espiritual

La esencia del estar ahi que describen Uribe y Gémez3* como estrategia para el
cuidado espiritual, engloba técnicas de comunicacion terapéutica como la

presencia, la escucha activa, los momentos de silencio y el toque terapéutico.

Por otra parte Halldérsdaéttir3S propone cinco formas de relacionarse con la persona
en un continuum de interacciones de no cuidado a cuidado, que a continuacion se
describen: la relacion biocida, es una manera de ser inhumana, simbolizada por la
violencia en cualquiera de sus formas, despersonaliza a la persona y destruye la
alegria de vivir; la bioestatica, es la forma en la cual se es insensible o indiferente
hacia la persona y se afecta negativamente su energia y vida; la biopasiva, es una
actitud de desconexién con la persona y no existe ningun efecto en su energia o
vida; la bioactiva, es la proteccion de la vida, ser consciente de la humanidad de la
persona y mantener su energia, se constituye como el cuidado profesional de
enfermeria, las acciones para mantenimiento de la vida son intencionadas y
comprometidas con el cuidado personalizado para salvaguardar la integridad y
dignidad de la persona y la biogénica representada por el amor que sana, implica el
ser benevolente, generoso y compasivo, ser abierto a las personas y dar vida desde

el corazoén, es una verdadera relacion donadora de vida que ofrece a la persona
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interconectividad y permite la expansion de la conciencia, promueve la libertad
espiritual y crea una relacion de apertura y aceptacion que restaura el bienestary la
dignidad humana?3, quien escribe considera esta como una expresion simbdlica del

arte del cuidado.

Otro grupo de intervenciones son las holisticas que integran mente-cuerpo, estas
son: la oracidn, el yoga, la integracion de imagenes, la meditacion, las técnicas de
respiracion, la musicoterapia, la autorelajacion, la biorretroalimentacién, la
conciencia corporal y el arte-terapia entre otras®-3” mismas que de manera implicita

inciden en la dimension espiritual.

La participaciéon de la enfermera(o) en rituales y actividades significativas como: la
lectura de escrituras o la visita de lideres espirituales3® son otras opciones que junto
con las intervenciones mencionadas se pueden incluir en el plan de cuidado
espiritual®® que involucre a la persona con el propdsito de sanaciéon mas que de

curacion0.

Estas intervenciones estan intimamente relacionadas con el arte del cuidado no solo
en el sentido de que requieren de preparacion y conocimiento para ejecutarlas,
como cualquier pieza artistica, sino en la intencidn de darle a la persona una parte
de lo que se es, con creatividad, sensibilidad y dedicacidn que apoye su proceso de
trascendencia frente a situaciones no resueltas, a encontrar un nuevo significado al
tiempo que le queda de vida aun cuando no exista una situacion de muerte

inminente para mejorar la calidad de vida y el estado bienestar de la persona.

Al no ser la espiritualidad una expresion objetiva y estandarizada, enfrenta a la
enfermera(o) a un reto, a una experiencia distinta en cada persona que cuida que

le da significado y sentido al proceso de cuidado.

La comprension de la historicidad personal y la cultura a través de una auténtica
comunicacién en el cuidado y el acercamiento con las bellas artes son elementos
que contribuyen a la experiencia estética de la vida y del cuidado; la meta del
cuidado espiritual es el reconocimiento de la persona, la satisfaccion de la

necesidad de trascender y vivir de acuerdo a las creencias y significados, asi como
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ayudarla a encontrar motivacién y propdsito en la vida y para la enfermera(o)

significa su autoconocimiento y reconocimiento de su espiritualidad.

Ya que las vivencias positivas y negativas alientan la trascendencia en procesos de
salud y enfermedad, la preparacion, la consideracion de las ideas espirituales, de la
filosofia y teoria de enfermeria, del mismo modo la sensibilizacion ante esta
dimensién es un proceso permanente que desde la formacion académica debe
conducir al reconocimiento y desarrollo de la propia espiritualidad y de la persona
que se cuida, , con intervenciones que eleven la calidad de vida, consoliden valores,
propicien la resiliencia, la motivacion, los propdsitos mas intimos y asi alcanzar la

transformacion del ser, su autorrealizacion y su trascendencia horizontal y vertical.

Es fuerza concluir que la enfermera(o) establece relaciones y despierta
sentimientos, a través del brindar cuidados sensibles, estéticos y espirituales, se
acerca a nuevas dimensiones de la persona y del cuidado mientras exterioriza
experiencias comprensivas y le asigna significados, al desarrollar asi la

espiritualidad en relaciones intersubjetivas de crecimiento mutuo del ser.
4.6 Estética del cuidado

Dentro de los patrones de conocimiento de Carper, el patron de conocimiento
estético constituye la capacidad de ver al ser humano como un todo y no solo como
la suma de sus partes, involucra la subjetividad, intuicion e interpretacion de
significados, lo que hace posible ir mas alla del limite y circunstancias del momento
unico, significa sensacion, a través de una experiencia sensible, es destreza manual

e intelectual.

La expresion estética de la enfermera(o) se visualiza en las acciones, su cuidado,
actitudes e interacciones lo que da significado al encuentro entre la enfermera(o) y
la persona cuidada. Este patron de conocimiento estético permite responder ¢ Qué
significa? y ;Qué tan significante es?*' el cuidado, asi como la experiencia y

fendmenos que suceden en el mismo.

Desde la perspectiva estética, en el cuidado, se identifican los significados que le

otorga la persona a su salud o padecimiento y en mayor profundidad a su
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espiritualidad por lo que a través de su interpretacion, cobran sentido la vida y sus
procesos para la trascendencia en el plano horizontal, con otro ser humano, y en el

plano vertical, en busqueda de sentido.
4.7 Padecer y cronicidad

La enfermedad se concibe generalmente como un suceso que aparece, se
desarrolla y desaparece, cuando esta alteracion o lesidbn se mantiene durante
mucho tiempo y progresa lentamente la enfermedad adquiere el calificativo de
‘cronica’ y la persona que la padece pasa por una pérdida progresiva de roles
resultado de sus deterioros, modifica el cuerpo, transforma su forma de estar en el
mundo secundaria a la discapacidad y afecta la concepcion del dolor y de la eficacia

biomédica 4243,

La cronicidad adquiere diferentes significados relacionados con el desarrollo de la
enfermedad, el tiempo, situacion, experiencias de vida, creencias, valores y vision
de cada persona; estos significados influyen en la interpretacion del estado de salud,

la busqueda y seguimiento de tratamientos*4.

Para Mary Rawlinson, el padecimiento es la experiencia en la que aquellas
capacidades que definen a la persona fracasan; padecer expone al cuerpo como el
principal distintivo de la manera que estamos limitados y nos impide el encuentro

con el mundo. La relacion persona-mundo se altera de cuatro maneras:

Primero, el cuerpo inunda la conciencia y se convierte en el centro de las
preocupaciones, contra esto, todo lo demas pasa a segundo plano. En segundo
lugar, padecer confunde la capacidad de expectativa, la persona se revela poco
fiable e impredecible, lo que se manifiesta desde disrupciones temporales en las
actividades de la vida diaria, pasando por la adaptacion a la pérdida permanente de
capacidades hasta la extincion de todas las posibilidades de un futuro inmediato.
Tercero, el padecimiento hace consientes los intereses y preocupaciones los cuales
no estan determinados por eleccidn propia; la persona no decide verse absorbida
por el dolor y el mismo padecimiento, pero esta imposicion trae consigo conciencia

acerca la pérdida del ser y la propia finitud. Por ultimo, padecer distorsiona
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progresivamente la relacidon con otros en la medida que esta relacion se ve
debilitada y aislada, son la absorcion por el padecimiento y sufrimiento lo que aparta
de otros a la vez que el padecer resulta en dejar de lado el ser autbnomo y la propia
integridad como persona, en espera de la recuperacidn de las capacidades

perdidas, lo que provoca quedar a merced de otros de manera significativa*>4.

De acuerdo con Hernandez-Zambrano, et. al.#’ los padecimientos cronicos en
adultos mayores se explican a partir de cuatro categorias: La comprension del
padecimiento; reconoce la enfermedad a partir de las manifestaciones y
transformaciones fisicas, que toman forma con el tratamiento, la edad y otras
comorbilidades, las cargas emocionales negativas como el miedo, frustracion y
tristeza emanan al confrontar la enfermedad; por otra parte, la esperanza asi como
la confianza en la familia asi como en los profesionales y en lo sagrado motivan a
enfrentar la enfermedad y la desintegracion de la vida diaria que produce el
desgaste de la vida social y las relaciones que causa la enfermedad. La autogestion
del cuidado, son las creencias, valores y saberes populares que se extienden y
transmiten por medio de rituales y tradiciones los que también intervienen en la toma
de decisiones acerca del cuidado y percepcion de la salud; la fe, afirman Hernandez-
Zambrano, et. al., debe “ser reconocida como una expresion subjetiva que
contribuye al cuidado, proteccion y restauracion de la salud™®, en la gestion del
autocuidado se engloban el empoderamiento, la responsabilidad, el deseo de
aprender como atributos que mejoran la actitud hacia la vida para afrontar la
enfermedad. La percepcion sobre los sistemas de salud que tienen las personas
con padecimientos cronicos explora la opinion de los profesionales y recursos con
los que cuenta el sistema de salud en tres niveles (macro, meso y micro); es en el
nivel micro donde se opina sobre los profesionales de salud, donde resalta la
observacion de un modelo horizontal que se basa en la confianza e integra al adulto
en la toma de decisiones y que se asocia con una mejora de la atencion y en la
salud; por ultimo el cotidiano de los cuidadores toma en cuenta a quienes se
involucran como cuidadores, la familia principalmente, quienes favorecen la
proteccion y mantenimiento de la salud, estas relaciones integran y conjugan

nuevos significados al padecimiento haciendo de éste una experiencia positiva®.
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Como conclusion de su metaestudio Hernandez-Zambrano, et. al. reconocen las
estrategias de autogestion de los adultos mayores utilizan todos los dias para
afrontar el padecer y alcanzar un nuevo equilibrio social y personal ademas de que
las interrelaciones con los servicios de salud, familia y redes de apoyo son

fundamentales para gestionar la cronicidad“®.

La espiritualidad “agrupa las ideas filosoficas acerca de la vida y su propésito, y
tiene el poder de dar forma y significado al ser, saber y hacer, que se puede
reconocer como un impulso unificador, un sistema de guia interno basico para el
bienestar humano®”, de modo que, si la espiritualidad es un motivante y guia para
la vida también lo es para reconocer y afrontar el padecer, sufrir cronicos y distinguir,
a través de su expresion, su singularidad en cada persona. Quien padece puede
desesperar o trascender con su experiencia, aceptar ayuda o rechazarla, vivir en
armonia interna a pesar de su malestar fisico o puede perder la esperanza a pesar

de que su prondstico sea favorable.

La comprension de las experiencias es fundamental para la enfermera(o) al afrontar
la cronicidad y generar un ambiente que permita afrontar el final de la vida*®; por lo
que el desafio y labor del profesional de enfermeria frente a las enfermedades
cronicas abarca desde la prevencion de las enfermedades hasta la motivacion para

el autocuidado al descubrir las potencialidades de la persona'.
4.8 Servicio de Enfermeria Universitaria en el Hogar (SEUH)

Debido a la creciente poblacion en edad avanzada caracterizada por vivir con
padecimientos cronico-degenerativos tales como hipertension arterial, diabetes,
enfermedades respiratorias, paralisis cerebral, inmovilidad por traumatismo, artritis

reumatoide, que impactan en el estilo y calidad de vida de las personas.

Los objetivos del desarrollo y actualizacién de aptitudes para el cuidado en los
estudiantes y pasantes de las licenciaturas impartidas en la escuela nacional de

Enfermeria y Obstetricia entre los objetivos del SEUH se encuentran:

e Otorgar cuidado integral de enfermeria en el hogar con alta calidad cientifica

y humanistica.
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e Fomentar el autocuidado en la persona enferma y su familia.

e Mantener o conseguir el mayor grado de autonomia de la persona enferma y

cuidador principal.

La poblacién atendida por el SEUH incluye personas con diferentes niveles de
dependencia y que requieren acompafamiento o ayuda para su autocuidado o
satisfacer sus necesidades basicas y personas que requieren cuidados
especializados y complejos como rehabilitacion fisica y/o respiratoria, dialisis

peritoneal, cuidado de heridas, prevencion de Ulceras por presion, entre otras.*®
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5. Metodologia
5.1 Tipo de estudio

Se trata de un estudio cualitativo, fenomenoldgico-hermenéutico que permite la
exploracion, descripcion y compresion de los fendmenos que experimentan las

personas, en su particular situacion de salud.

La recolecciéon de informacion se llevé a cabo mediante entrevistas abiertas y a
profundidad con el fin de conocer a fondo, analizar y comprender la experiencia
particular, momentos o relatos y significados de cada entrevistado en relacion con
la espiritualidad. Para tal entrevista se integré una guia de preguntas generadoras
(ANEXO 1), la cual fue probada mediante prueba piloto, cabe mencionar que dicha
prueba también fue considerada para los resultados y analisis del presente estudio,
y se elabor6 a partir de elementos del estado del arte y quedo estructurada en torno
a la percepcion del padecimiento, trascendencia y demas ejes centrales de la
investigacion. Dichas entrevistas fueron programadas, directamente con el cuidador
primario/familiar a cargo del informante y realizadas las veces que fue necesario,

mientras éste lo permitid, hasta la saturacion de la informacion.

Todas las entrevistas fueron grabadas previo consentimiento informado de cada

uno de los entrevistados y de su familia.
5.2 Muestra

La seleccion de participantes se realizé a través de la colaboracién con el SEUH,
de la Divisién de Educacion Continua y Desarrollo Profesional de la ENEO, a cuya
coordinadora se le presenté el proyecto que explicaba la justificacion, asi como los
objetivos de la investigacién; quién facilité los datos de participantes potenciales. Se
decidié que el tamafo de la muestra fuera de 5 participantes. De los cinco
potenciales participantes que fueron concedidos por la coordinacién del SEUH se

decidié trabajar con cuatro ya que uno no cumplia con los criterios de inclusion.
5.2.1 Criterios de inclusion

Mayor de 18 afios.
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Ser atendidos por el SEUH.

Tener uno o mas padecimientos cronicos.
Disponibilidad para participar en la investigacion.
5.2.2 Criterios de exclusion

Impedimento para comunicarse verbalmente.

No cumplir con los criterios de inclusion.

No desear participar en la investigacion.

6. Desarrollo Metodolégico

6.1 Revisién bibliografica

A través de Scielo, BVS, EBSCOhost (SIBIUNAM) se llevo a cabo una revision no
sistematica de la literatura, definida con los descriptores: espiritualidad, enfermeria,
arte, cronicidad, estética. Se delimitd la busqueda a las publicaciones hechas en el
periodo comprendido de 2007 a 2017, en los idiomas espaniol, inglés y portugues.
Se obtuvieron 40 articulos con relacion al tema de estudio, de los cuales se utilizaron
24 en conjunto con 19 libros o capitulos de libros y bibliografia complementaria para

la construccién del marco tedrico y metodologia de analisis.

Con los datos hemerograficos y la relacion que guarda el material leido con el tema
de estudio se construy6 una tabla de evidencia y ésta se tomo6 como referencia para

la construccidn del estado del arte de este trabajo.
6.2 Obtencion de datos

Por medio de una llamada telefénica se contacté con el cuidador primario mediante
los datos facilitados por el SEHU para, en esa primera llamada, dar a conocer el
titulo, motivaciones, objetivos de la investigacion, asi como la técnica de obtencion
de datos tras lo cual se agendd una reunion con el participante y el cuidador primario
como testigo con el propdsito de profundizar en los puntos anteriores y dar lectura

al consentimiento informado.
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Ya con el consentimiento firmado se procedioé a la grabacién e inicio de la entrevista
durante la cual se hicieron anotaciones respecto a emociones percibidas en la
persona entrevistada, asi como ideas y/o preguntas a tener en cuenta para guiar la

entrevista o en entrevistas posteriores.

Cabe mencionar que en algunas entrevistas la participacion de un familiar (hijo,
conyuge) no se hizo esperar, tales discursos no se han empleado en sustancia para

el analisis, pero si para dar contexto al discurso del informante principal.

Al terminar la entrevista se cuestioné al entrevistado acerca de la entrevista, el tipo
de preguntas y su comodidad con las mismas para asi dar pie a, en caso necesario,

agendar otra cita para entrevistarlo.

En los casos que fueron necesarias entrevistas consecuentes, antes de iniciar con
la entrevista se pregunto al informante si recordaba la sesién anterior, el tema
principal de la investigacion con el fin de proporcionar un ambiente de confianza y

asi facilitar la comunicacion.

Las entrevistas fueron transcritas primero con apoyo del software Dragon
NaturallySpeaking 12, posteriormente se hizo revision de tal transcripcion y la

depuracion correspondientes.

Una vez transcritas se les dio lectura para determinar la pertinencia de una
entrevista consecuente, asi como las partes del discurso en las que se podria

profundizar.

Las entrevistas transcritas se vaciaron en una unidad hermenéutica (UH) del
software ATLAS.ti 7.5.7. Se utilizdé un sistema de codificacion con la funcion de
distinguir las unidades de significado dentro de las transcripciones, por ejemplo:
SE5-012, donde “SE” corresponde al conjunto de entrevistas, el siguiente numero
corresponde al numero de informante y las tres cifras siguientes al parrafo donde

se ubica la unidad de significado (texto) dentro de la UH.
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6.3 Metodologia de analisis

Se consideré6 como guia del proceso analitico el método de comparaciones
constantes de Glaser y Strauss, como “un método generativo, constructivo e
inductivo™? en el que se combina la codificacion inductiva de categorias con la
comparacién constante entre ellas” para asi generar constructos teoricos. Se
complementé este método con la reduccién y estructuracion de los datos propuesta

por Medina*?, quién divide tal reduccion en tres niveles:

e Nivel 1: Segmentacion y categorizacion de unidades de significado vy

agrupacion en categorias descriptivas.
o Transcripcion y primera lectura de entrevistas en profundidad.

o0 Segunda lectura a profundidad, segmentacion y categorizacién del
corpus en unidades de significado, de acuerdo con su pertenencia al

tema abordado, su alusién y relevancia para el estudio.

e Nivel 2: Construccion de un sistema de nucleos tematicos emergentes o

dominios cualitativos (metacategorias)

o Comparacion intercategorias en busca de similitudes estructurales

empiricas.
o0 Agrupacioén y estructuracion de categorias en nucleos tematicos.
o Definicion, descripcidn y analisis de metacategorias.

e Nivel 3: Identificacion de vectores cualitativos. Interpretacion de datos.
(Analisis secuencial y transversal de las metacategorias) a la luz del marco

tedrico construido).

Con el apoyo del software ATLAS.ti 7.5.7 se llevo a cabo el ordenamiento de las
unidades de significado, asi como de las categorias y de las relaciones que

guardan entre ellas.
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6.4 Consideraciones éticas

Se respetan los principios éticos fundamentales para investigacion que son: respeto

a las personas, beneficencia y justica.

A través del consentimiento informado se garantiza la participacion informada vy
comprendida de las personas y se otorga libertad de renunciar a su participacién en

la investigacion (Anexo 2).
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7. Resultados
El estudio incluy6 a 5 personas, 3 mujeres y 2 hombres, entre 46 y 86 afos, de los
cuales 4 son jubilados; respecto a su religién cuatro declararon ser catolicos y uno

mormon.

A partir del analisis inicial de las transcripciones de las entrevistas se identificaron

categorias descriptivas (Tabla 1), relacionadas con el objeto de estudio:

Afrontamiento Frustracion
Agradecimiento Futuro
Angustia Honradez
Ayuda Limitacién
Comunicacion Medicina alternativa
Contemplacion Motivacion
Creencia acerca del padecimiento Muerte
Cronicidad Oportunidad
Cuidado de si Practica religiosa
Cuidado del otro Red de apoyo
Cuidado espiritual Religiosidad
Cuidado familiar Reminiscencia
Cuidado profesional Satisfaccion
Desasimiento Seguir adelante
Enfermera(o) Sentido
Esperanza Sentido de vida
Espiritualidad Sentimientos
Experiencias estéticas Sufrimiento
Familia Trascendencia
Fe Tristeza
Fortaleza Valores

Tabla 1. Categorias descriptivas derivadas del analisis inicial.

Con la saturacion de la informacion y a través de la comparacioén intercategorias, se
redujo el numero de categorias, donde unas quedaron subsumidas en otras. En la

llustracion 1 se muestran las categorias descriptivas finales resultantes.:

28



C

¢ Cuienes estan ami
alrededor? "EXTERIOR®

-

llustraciéon 1 Esquema generado en ATLAS.ti 7.5.7 que muestra las categorias

finales y los tipos de relacion entre estas.
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A continuacion, se describen los resultados en forma de las categorias descriptivas
resultantes con fundamento en las diferentes unidades de significado.

. La tristeza es una respuesta ante la gravedad de la
Tristeza

enfermedad, las dudas y la limitacion que ésta impone.

“Sabe uno que es una enfermedad seria pues se siente uno ... un poco triste porque

es una enfermedad seria” SE2/019

“ahorita estoy limitada en ese aspecto yo lo acepto ... si me da tristeza no poder

movilizarme como antes...” SE5/136

. Un genuino estado de intranquilidad frente a las preguntas sin
Angustia

respuesta que surgen con la enfermedad.

“No pues me preocupa ... si yo voy a empezar a perder la memoria, sé y estoy
consciente de que voy a ser una persona ... hasta cierto punto, incomoda porque

ahorita ellos no me pueden dejar sola” SE5/060

“... angustiada, preocupada ... de pues ya no poder hacer tu vida, te vas a trabajar
... con que tienes que hacerte la dialisis y que tienes que limpiarte el rifion y todo

eso y tener cuidado de lo que comes ... Todo eso.”

Transforma el ser y acompana el proceso de desgaste fisico y
Limitacion emocional de la persona enferma siendo constante el

padecimiento.

“... cambia uno porque ya tiene ... algunas limitaciones, ya no puede uno comer

muchas cosas. Ya no puede uno echarse su copita...” SE2/048

‘me siento muy limitada, muy limitada porque antes yo todo lo hacia, me levantaba,
caminada, subia, bajaba, lavaba mi ropa, ponia la lavadora, guisaba ... entonces si
me siento muy limitada.” SE4/085
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. Expresada ante las restricciones y la incapacidad de
Frustracion . .
autosatisfacer necesidades que causa la enfermedad.

“Qué enfermedad tan pesada, no pude seguir haciendo toda mi vida normal ...

atendiendo a mi familia realmente fue ... mucho aguante." SE4/006

“... no puedo caminar bien, no puedo hacer todas mis cosas, no puedo lavar mi

ropa, no puedo atender mis trabajos del hogar que antes si hacia...” SE4/018

"Esa actividad ya no la tengo y eso es lo que si extrafio.” SE5/052

Creencias Las creencias acerca del origen de la enfermedad influyen en
sobre el origen | la forma que se afronta la enfermedad, en su mayoria recaen

del en causas fisicas, pero también se le atribuye a la falta de

padecimiento | responsabilidad y origen divino.

“El EPOC ... es una enfermedad propia de la garganta de los fumadores, pero yo
no fumé en mi vida” SE2/004

“... si podia me tomaba el medicamento y si no, no lo hacia y comia lo que no debia
entonces eso es lo que atribuyo a la falta de informacién quizas y de importancia.”
SE3/012

‘le atribuyo a la voluntad de Dios pues porque yo no hice nada como para que me

sucediera, ni tampoco culpo a nadie de que me sucediera, simplemente me paso...”
SE4/152

“... la falta de responsabilidad porque pues antes los hijos chicos, las tareas, los

paseos que haciamos y todo eso ... era una actividad asi, fuerte.” SE5/037

Cuidado Comprende las ideas acerca de la percepcion el ejercicio

profesional | profesional de la enfermera(0).
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“(la enfermera(o) debe cuidar) ... con respeto a la libertad de la persona ... si esa
persona esta pidiendo una atencion ... la enfermera, tiene el derecho y el deber de

proporcionarle a esa persona lo que el enfermo le esta pidiendo.” SE4/166

‘la enfermeria pues una cosa admirable y espiritual... inevitablemente espiritual;
pobre enfermero o enfermera que va a trabajar nada mas para ganar el sueldo...
Yo creo que en cada uno ... tiene una satisfaccion por el servicio... La enfermera
tambien tiene un aspecto espiritual muy grande porque sabe consolar, sabe
entender, sabe ayudar, sabe fortalecer, sabe entender y comprender la situacion de

cada uno de nosotros.” SE4/211

Describe atributos que la enfermera(o) tiene y son
Enfermera(o)

trascendentes para la persona.

“Noemi porque es la que esta mas dias con ella, el caracter de ella como enfermera
también ayuda.” SE5/045

“

. mi esposo y yo en la noche ... acostumbramos a rezar una oracion y la
enfermera que esta con nosotros, por lo regular nos acompana en la oracién.”
SE4/203

‘tengo ... personas muy agradables, muy interesadas en que yo me alivie” SE2/285

Cuidado Se reconoce el hacer de los miembros de la familia con la

familiar persona que padece.

“... toda mi familia me ha echado la mano y han venido a hablar conmigo y ... digo
pues si me estan dando ofra oportunidad de vida pues hay que ayudarlo un poquito”
SE3/038

“Y es muy dificil entenderlo y aceptarlo, pero lo estoy aceptando bien... con ayuda
de mis hijos, de mi esposo” SE5/136-138
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“... en los hospitales es mas impersonal la atencion. Lo atienden a uno muy, muy
bien y todo, pero no hay como la casa... pero algo falta... la atencion por mi familia,

por mis nietos, por el resto de la familia...” SE2/273-277

“Si, porque todos me cuidan, me apapachan, me vienen a ver o me hablan por
teléfono.” SE2/260

Eamili La familia actua como motivante para la vida, asi como simbolo
amilia

de unidn e integracion.

“La esperanza de mis hijas y mis nietos y todo eso, estan presentes.” SE1/070
“Me encomiendo a mis hijos y pues me siento tranquilo de todas maneras.” SE2/026

“ .. mi familia me motiva muchisimo.” SE4/036

Reliqié Comprende las atribuciones y expresiones acerca de la religion
eligion
como coadyuvante para sobrellevar la enfermedad.

“... soy catolico. Me encomiendo a Dios y a mis santos.” SE2/026

“... me estoy apoyando mucho en la biblia, creo que eso ayuda mucho y creer en la

persona que tu quieras creer” SE3/048

“‘Emocionalmente puedo darle gracias a Dios que me esta dando la oportunidad de
poder ofrecer todo esto ... para beneficio de mi familia, para el beneficio de todas

mis amistades, de mis enfermeras a las que quiero muchisimo” SE4/024

“... me encomiendo a Dios; en todas las cirugias ... siempre ahora si que el famoso
“Diosito lindo ayudame. acomparfiame” ... no sé decir asi cosas muy bonitas ... Hay

otras personas ... pero yo con darle gracias a Dios, con eso.” SE5/069

Practica El ser religioso se articula a través de la practica, de distintas

religiosa maneras ésta provee confort y comunion.
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“Si rezo porque desde nifio me ensenaron a rezar y vuelvo a rezar desde que me
enfermé.” SE1/066

“... cuando voy a la capilla es porque me siento muy bien o porque me nace ... no
es asi que tengas que estar ahi y cumplir esto y si no vas te castigan ... con que tu
des tu oracion y darle gracias por un nuevo dia ... por lo que te esta dando, creciste

mas que suficiente...” SE3/154
“ .. rezo todos los dias ... casi a todas horas” SE4/065

“... hace poquito fui a ver a la virgen de Guadalupe a La Villa a pesar de estar como

estoy ... con ayuda de mis hermosas enfermeras...” SE4/063

“Soy catdlica, rezo todas las noches el Padre Nuestro, el Ave Maria ... no soy de
rosarios, ni de ir a misa cada ocho dias ... Vamos a misa normalmente el dia ultimo

o el dia primero de ano...” SE5/082

. Expresa el convencimiento ante un conjunto de creencias como
e

parte esencial de la vida.

“el valor de la fe es fundamental para cuando uno esta asi, tan limitado o tan
enfermo” SE4/105

‘pues lo mas valioso que tengo es mi fe, mi fe en Dios.” SE4/048

Esperanza Se manifiesta ante expectativa de un resultado o fin favorable.

“En medio de toda mi situacion... Si claro (sigo con mi creencia) y con la esperanza,

siempre con la esperanza.” SE4/090-093

“(el valor) de la esperanza en Dios y también de la posibilidad de poder ayudar a
otros” SE4/105

“(Ser catdlico me ayuda a) tener esperanzas” SE1/058
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Honradez Se enuncia como un valor que dirige el actuar con los demas.

“... tengo el valor ético de la honradez, de ser honrado con los demas” SE4/140

“... el ser honrado, el haberme dedicado totalmente a mi vida de familia, me dedique
mucho tiempo” SE5/100

Emana del interior del ser, impulsa a la persona a seguir
Fortaleza

adelante y superar obstaculos.

‘me estoy sintiendo mejor y me estoy dando fuerzas mentalmente y pues

espiritualmente también.” SE3/162

‘la fortaleza es la fuerza, la fuerza que da Dios tanto fisica como moralmente y
espiritual.” SE4/140

L. Se expone como la capacidad de recibir y aprovechar recursos
Desasimiento

en el momento que llegan.

“...uno mismo se conforma y que entiende y entra en razén de que si ahorita no me

puedo comprar ... ya sera mafiana y no me preocupa.” SE5/106

L. Habla sobre apreciar y agradecer la labor de los demas hacia
Agradecimiento

la persona.

“(tengo el valor) de apreciar lo que los demas valen y del agradecimiento para los
demas.” SE4/140

“(mi esposa) ... era muy carifiosa, tanto conmigo ... con mis hijos ... con mis nietos,
con todo mundo.” SE2/164

Seguir Se describe como la capacidad de avanzar a pesar de la
adelante enfermedad.
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“entonces qué mas quisiera tener el valor de pararme y quiero ... seguir adelante ...

bueno, me estan dando otra oportunidad” SE3/018

‘hasta a mis enfermeras les admira que puedo jugar ... Eso es muy bonito, a pesar

de los pesares todavia pueda yo seguir adelante.” SE4/075

L. Representa el pesar interior que tiene origen en la incapacidad
Sufrimiento

de la enfermedad y en experiencias pasadas.

“... el dolor es un sufrimiento y el sufrimiento también es un dolor por decir, nada
mas un dolor del alma.” SE4/101

“Es lo que nunca he podido sacar ... porque fue una cosa muy dolorosa y no sé

coémo expresarlo.” SE5/126

Cuidado del | Aparece como la forma de dar al otro en vida parte de lo que

otro se es.

“... como legado ... pues que ellos se cuiden, que ... aprendan a comer, que no se
descuiden, que le den importancia ... porque una enfermedad viene de la noche a
la mafiana a lo mejor te viene avisando, pero no te das cuenta o no le quieres hacer

caso, ... “cuidate, hazlo por ti” que lo hagan” SE3/097

“me gusta escribir, me gusta escribirles ... darles sus consejos” SE4/068

Su exploracién se reconoce y se es consciente de la plenitud
Satisfaccion | con la que se ha vivido, asi como de situaciones necesidades

aplazadas.

“... yo me siento completo” SE2/054

“Probablemente me quede algo asi no... pero hasta ahorita creo que he cumplido
con todo” SE5/094

36



Sentido de Narra el fin Ultimo, la direccidon hacia dénde va la vida de las

vida personas.

“... lo que quiero es aprender porque tienes que aprender para ensefar.” SE3/089

“... pues hacer la voluntad de Dios, me motiva ... mis nietos que los quiero
muchisimo para darles también un ejemplo de fortaleza y de aceptacion a la
voluntad de Dios.” SE4/038

“... es haber tenido toda mi devocion por mi familia...” SE5/075

L Describe qué es lo que de manera intima da razén a la
Motivacién

existencia.

“... el trabajo, vivir con mis padres, mis hijos ... la familia, los nietos.” SE2/088-090

“Mis hijos... Mi propia vida, mi propia madre” SE3/020-022

Contemplacion | Descripcion de cdmo la mirada del mundo exterior transforma

estética emociones.

‘llevamos a mis nietecitos ... a los viveros ... me gusté muchisimo ver todo lo que
se ve en los viveros ... los arboles, las ardillitas y ver la alegria ... de mis nietecitos
ahi correteando a las ardillitas ... todos estabamos contentos ... eso me gusta ...

ver la naturaleza, disfrutarla...” SE4/121-123

Narraciones que los entrevistados hacen de experiencias

Reminiscencia | pasadas y que descubren la personalidad, emociones y

necesidades.

“... cuando hay alguna reunion y ... se junta la familia pues ... nos reunimos a
recordar o hacemos unas oraciones a nuestros muertitos y eso es la forma que nos
educaron a todos.” SE2/300
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“... pues cuando fui locutora, tenia ... que decir muchas cosas, crear mi programa,
decir mis pensamientos, proponer, efc. ... esa etapa me gusto muchisimo porque a

mi me habria gustado estudiar periodismo.” SE4/180

“... me mandé primero a Europa con una familia ... conoci lugares que ni en mi
mente ... los llequé a conocer ... estuve en Suecia donde ... en el salén azul donde
deciden cual es ... el premio Nobel, ... todavia se me enchina la piel, es que fue una
emocion ... se me hacia el nudo en la garganta, se me hacia imposible que yo
estuviera en ese lugar tan exclusivo. Tan importante ... es una emocion ... de gusto,

de alegria yo nunca me imaginé estar en un lugar de esos.” SE5/141-146

Expresiones | Describe las practicas relacionadas con el arte/naturaleza que

estéticas utilizan los entrevistados para expresarse.

“Bueno tengo los valores estéticos también, me gusta cantar, me gusta la musica...”
SE4/119

“Si plasmo mis impresiones y mis experiencias y escribio y escribo mucho a mis
nietos, a mis hijos.” SE4/136

“Pues me pongo a leer diferentes libros para entenderlos de por si siempre me ha
gustado leer.” SE5/056

Cuidado Opiniones y narraciones acerca de las maneras en que es y

espiritual coémo reciben o como deberia ser el cuidado espiritual.

“... en un hospital no lo imagino ... por lo que he visto ... es una cosa espiritual
imaginativo y otra cosa es el real, entiéndase en las iglesias y templos cuidar a uno

como lo cuidan en su casa y creo que estoy aqui, mejor con Dios y con todos.’
SE2/267

“(me gustaria) que hubiera mucha mas facilidad de encontrar con rapidez una ayuda
espiritual para las personas que los necesitan y lo solicitan, para los que no estan
cercanos a la muerte, porque es parte importante.” SE4/156
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“... que cada quien tenga la libertad de pedir y de que se le ofrezca el servicio
espiritual que quiere y necesita; no imposicion... “no, mira tiene que ser catolico
porque yo soy catolica entonces, te voy a traer un sacerdote catdlico te guste o te

parezca o no te parezca” pues no.” SE4/164

“la persona tiene dos dimensiones, es cuerpo, pero también espiritu y a veces nos
enfocamos solamente al cuidado del cuerpo y olvidamos el cuidado del espiritu...”
SE4/188

o . Opiniones acerca de qué es y como se conforma la dimensién
Espiritualidad

espiritual.

“El espiritu es una cosa no tangible pero que se lleva adentro del ser... Se puede

pasar, se puede ensenfar, se puede extender.” SE1/115-117

“(la espiritualidad es) Tratar de vivir conforme a Dios ... y ser una persona honrada.”
SE2/093

“... es algo personal que sientes ... que llega a tu vida, que tu solo en tu ser lo
puedes sentir, la satisfaccion o el descanso que te da ... las palabras, una biblia, un

libro ... es algo creo que lo tienes que sentir personalmente” SE3/158

“es super importante porque el espiritu nos ayuda a fortalecer el cuerpo, a soportar

todo lo que en el cuerpo nos llega: el dolor, el abandono, muchas cosas.” SE4/188

“la espiritualidad es lo que lo mueve a uno internamente, segun ... las creencias de
cada quién ... respeto todas las creencias ... porque pues l6gico somos tantos en
este mundo que no nos podian educar de una sola forma ... lo espiritual ... creo que
viene de cada gente segun como la acepte uno o no la acepte. Yo siento que eso

es lo que a mi me ha movido y me ha mantenido...” SE5/148

. Describe las formas en que las personas afrontan el
Afrontamiento

padecimiento crénico.
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“pues no me la creia, ni le tomé en cuenta y fue un sentimiento que no me importo,
0 sea no me importd, ni me empapé de la enfermedad, ni me interesé y por lo tanto
dije “no a mi no me pasa, a mi no me va a pasar, yo tengo que salir adelante” y era

mi trabajo y mi trabajo y mi trabajo y nada mas...” SE3/010

“... tengo que convivir con ella porque ya esta dentro de mi, ya la tengo ... no es de
que, pues ahorita te hago a un lado... Quiero combatirla ... si la quiero combatir,
que me deje por lo menos hacer mi vida, una vida bien. Una vida estable, una vida

en la que todavia pueda ser servible para mi familia.” SE3/095

“... 8i lo recuerdo; pero ... no le di importancia porque yo siempre decia “es que me

levanté muy rapido, es que me torci el tobillo.” SE4/012

“... reacciono, le doy gracias a dios y digo “Serior pues yo creo que ya es justo de

que me pusieras un estate quieto...” SE4/136

. Se expresa como efecto de los mecanismos de afrontamiento
Aceptacion
ante el padecer.

“... tiene uno que acostumbrarse porque ya sabe uno que tiene limitaciones,

entonces se acostumbra uno.” SE2/224

“trato de visualizar una vida tranquila, que ... me dialicen y que ... siga adelante con

mis actividades y mi vida, una vida normal, a pesar de la enfermedad.” SE3/026

“la decision importante fue desde el momento en que me dijeron hace un mes, “Ya
la tenemos que dializar”, yo en el momento ... dije “no”, pero cuando dijeron ‘“ya,
porque sus rifiones todavia trabajan, pero hay que ayudarlos si no quiere llegar aqui
con los rifiones del tamafio de una pasa”, pues ni modo (la decision importante fue
aceptar) la dialisis.” SE3/028-030

. Refiere a las opiniones sobre la enfermedad y el padecimiento
Cronicidad

cronicos.
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“... si la enfermedad te ataca, te ataca y no te deja moverte, no te deja sobrellevar

esta enfermedad por mas que quieras ;como le haces?” SE3/018

“la carroceria por fuera se vera muy bien y te arreglas y todo ... pero no es cierto,
cuando ya tienes sintomas ... vas por una sequnda, una tercera vez ... a un hospital
y ... te estan diciendo “es algo crénico, si no le bajas a esto ... va a sequir la dialisis”

y tu no escuchaste, no entendiste, te hiciste y aqui estoy.” SE3/099

Describe la importancia de sentirse y ser apoyado en el

Apoyo padecimiento, asi como a los actores que participan con tal

soporte.

“(es) muy importante que los vecinos, la familia, amigos, comparieros, que ... se
preocupen, ... la verdad, se ocupen ... que te hablen por teléfono, vengan desde
donde vengan, te traigan algo, te digan “te apoyo en esto”, te den animos ... eso ...
muy bueno ... sabes que no estas sola y ... que el dia de mafiana pase lo que pase

vas a tener a alguien.” SE3/046

“Pues recibo apoyo también ... de las sefioras mismas que vienen, de mis amigas,

del sacerdote que viene eventualmente a confesarme.” SE4/053-055.

Muerte Opiniones sobre la muerte y la propia finitud.

“(la muerte) Pues es el fin de la vida y pedirle a Dios que me reciba en la gloria o

donde él quiera, pero que sea un buen lugar.” SE2/086

“... no te puedo decir que me de miedo ... porque al final de cuentas ... todos vamos
para alla ... yo ahorita como me dice mi tio “tu todavia no tienes ese derecho, tu no
lo tienes porque todavia tienes a dos que dependen de ti ... mejor échale ganas y
todo” ... ante la muerte ... sé que va a llegar tarde o temprano pero que ahorita no
es tiempo.” SE3/168
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“...la muerte ... es un paso ... mas en mi vida y que espero poder ganar todo lo que

... ojala merezca yo.” SE4/034

. | Expresa las reflexiones acerca la manera que las personas
Trascendencia

piensan que dejan algo en el mundo.

“(ser un buen padre) si es satisfactorio para uno porque les deja un buen recuerdo.
Una buena imagen.” SE2/084-085

“El dolor para mi significa ... la esperanza porque si Cristo murié por nosotros para

salvarnos, pues ... también espero que mi dolor sirva para la salvacion de otros.”
SE4/097

“¢Lo mas valioso? Pues mi ejemplo, yo creo que mi ejemplo de fortaleza y ... de fe
y de esperanza.” SE4/049-050

“Como legado... pues las buenas costumbres ... que son honrados, ... son

trabajadores, todo eso; yo siento que... ;qué mas puedo pedir?” SE5/098
Construcciéon de metacategorias

En lecturas subsecuentes y comparacion intercategorias se integraron y excluyeron
categorias por carecer de importancia para el tema de estudio, dando pie al
surgimiento de nucleos tematicos, los cuales se integraron y sustentaron con las
categorias y sus unidades de significado. De las categorias descritas en el apartado
anterior, las categorias de espiritualidad, afrontamiento y aceptacion no se han
reducido o integrado como metacategorias 0 en otro nucleo tematico ya que
directamente formaron parte de los vectores cualitativos descritos en el apartado de

analisis, por considerar su significado de mayor importancia.
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Metacategoria

Religiosidad L [feffely e Practica religiosa
e Seguir
Vida adelante e Motivacion .
e Sentido de e Cuidado del otro SUGTE S
vida
SR ERYERY ¢ Trascendencia e  Satisfaccion e Muerte
Valores e Fe e Honradez e Desasimiento
e Esperanza e Fortaleza e Agradecimiento
Sentimientos & Tristeza e Limitacion
e Angustia e Frustracion
e Enfermera(o)
e Cuidado
Red de apoyo (§ F;’r:?i‘;gs'ona' Religiosidad e Apoyo
e Cuidado
familiar
SIENCHEIE o Experiencias e Reminiscencia e Contemplacién
espiritual estéticas e Cuidado espiritual estética

Tabla 2. Conformacion de metacategorias.

Religiosidad

Las expresiones sobre la religion y creencias y la practica de ésta por medio de
estrategias tales como orar, asistir a templos o la comunion integran la religiosidad,
es decir que la experiencia a través de la practica completa el misticismo del

fendmeno religioso.
Vida

A través de sus narraciones explica como se visualiza la vida, a partir de su sentido,

motivaciones, experiencias y deseos.
Fin de la vida

La cronicidad hace pensar a la persona en el mas alla y expresa mediante ideas de
lo que hay después de la muerte, lo esperan conseguir y dejar atras.
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Valores

Los valores surgen como guias de vida, que determinan las acciones hacia los
demas, asi como consigo mismo, se transmiten de generacion en generacion y

también pueden ser parte de la religiosidad o ensefianzas religiosas.
Sentimientos

Estos surgen a partir del diagnéstico o al ser consciente de la enfermedad. Los
sentimientos expresados envuelven todo el padecimiento desde, el diagndstico
inicial, por lo qué tienen que ser enfrentados y superados de manera constante

interna y externamente.
Red de apoyo

Cuando las personas se enfrentan a una enfermedad crénica quienes estan a su
alrededor forman parte de la experiencia, la red de apoyo constituida por la familia

y otras personas cercanas, la religiosidad y de la enfermera(0).

La familia actia como motivante para la vida, asi como simbolo de union e
integracion. La religiosidad cultiva valores, ofrece oportunidad de vivir y su practica
da confort a la persona. La enfermera(o) se integra al cuidado de manera que se le
reconoce como parte del nucleo familiar y se distinguen virtudes que hacen su labor

profesional.
Bienestar espiritual

En suma, las acciones propias del cuidado espiritual y el ideal de como se da y se

recibe, asi como las estrategias que dan confort espiritual.

Asi como existe un reconocimiento de la dimensidn espiritual también lo hay del
cuidado que ésta debe recibir. Desde la reminiscencia como estrategia para revivir
experiencias y la expresion de sentimientos. De la misma manera la contemplacion
estética, las experiencias y expresiones estéticas catalizan la manifestacion del ser
sensible que se proyecta hacia el exterior. También incluye la declaracién de la
necesidad de reconocer y acercarse a la dimension espiritual de la persona en

instancias relacionadas con el entorno hospitalario.
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8. Analisis

Interior
Valores
Trascendencia

Sufrimiento
Satisfaccion

Cuidado del otro
Motivacion
Sentido de vida

Exterior

Muerte

Red de Apoyo

Aceptacion
~ Afrontamiento
Seguir adelante

Sentimientos

Creencias sobre el origen
del padecimiento
Cronicidad

021uoJd
‘ojualwideped

Familia
Religiosidad
Enfermera

Cuidado espiritual

llustracion 2. Esquema que representa las categorias resultantes, su expresion en los nucleos
tematicos y vinculos entre estos.
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Los resultados obtenidos se integraron en vectores cualitativos mediante los que es
posible realizar un analisis comprensivo que explique el fendbmeno de la
espiritualidad en las personas adultas y su influencia ante el padecimiento cronico.
Tales vectores explican perspectivas desde el interior de la persona y su mundo
exterior los cuales se conjugan a través de la espiritualidad como una filosofia de

vida para poder afrontar y aceptar el padecimiento (llustracion 1).

En primer lugar, el mundo interior de la persona (¢ Qué creo y siento respecto a mi
padecimiento?), se representa a través de emociones, sentimientos y creencias
particulares lo mas intimo que vive y que influye en el afrontamiento del padecer; en
segundo lugar, el mundo exterior (¢, Quiénes estan a mi alrededor?) representa todo
lo que mas alla de la persona enferma apoya y vive el padecimiento. En otro plano
se encuentra la filosofia de vida, que determina el actuar de la persona consigo
mismo y con otros e influencia su sentido de vida, acepciones y consideraciones
ante la muerte. Por ultimo, en aceptacién y afrontamiento es donde ocurre la
conjuncion de los anteriores ejes y que determinan, a través del bienestar espiritual,
el apoyo externo y la interioridad de la persona, los mecanismos de afrontamiento

para aceptar y transformar la experiencia en el padecer crénico.
¢ Qué creo y siento respecto a mi padecimiento?

Centradas en el padecer cronico las respuestas a esta pregunta evolucionan a
través del padecimiento, transforman y moldean la percepcién sobre la enfermedad.
En relacion con el inicio del padecimiento y al expresar su sentir ante el mismo,
manifiestan emociones negativas, como tristeza y frustracién, tal como mencionan
Hernandez-Zambrano, et. al.*® las cuales se difuminan por la influencia de la red de
apoyo. Por otra parte, como indica Rawlinson®®, las personas entrevistadas han
hecho de su cuerpo, la edad y la limitacién que acompana la enfermedad, el centro
de sus preocupaciones; a pesar de que al momento de las entrevistas las personas
ya cuentan con algun mecanismo de afrontamiento o con el apoyo de su familia, sus
relaciones con los demas no son evidentemente afectadas por el padecimiento, pero
se distingue en el discurso que existe disrupcion interior en la relacion con otros por

tales preocupaciones, primordialmente por la pérdida de funcién y autonomia, que
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se evidencia por la dependencia para las actividades de la vida cotidiana; es asi
como desde estas dos perspectivas la persona significa el padecimiento desde el

interior.

Explorar las creencias sobre el origen del padecimiento lleva a la persona, de
manera retrospectiva e introspectiva, a: reflexionar sobre las causas propias que en
el pasado la llevaron a estar enfermo o a reconocer a qué o a quién se le atribuye
la enfermedad, tal reconocimiento en el discurso se muestra que define parte o la
totalidad de las estrategias de afrontamiento del padecimiento, es decir quien es
consiente que la falta de responsabilidad fue un factor relevante para adquirir la
enfermedad, su principal mecanismo de afrontamiento se decanta a aprender mas
sobre su enfermedad, cultivar el autocuidado; quien reconoce la influencia de Dios
o de un ser superior en su enfermedad, la usa como una oportunidad para darse a

los demas.

En acuerdo con Veloza-Gémez y Pérez3' la comunicacion, en este caso verbal y
mediante una entrevista abierta, fue la que permitié la exploracion e identificacion
de tales emociones y creencias; como sefialan Wittenberg, et. al.??, |a situacion de
cronicidad permitioé la conexién con la interioridad de la persona cuidada, lo que en
el caso de la enfermera(o) permite precisamente el fortalecimiento del vinculo para

que exista una relacion, segiin Watson?*, de cuidado transpersonal.
¢ Quiénes estan a mi alrededor?

En este eje, se encuentra la evidencia de que el padecimiento no solo es vivido por
la persona enferma, sino también quienes son cercanos a ella se ven influenciados
por sus efectos; por lo tanto, existe la necesidad de una esfera social fortalecida que

ayude a la persona a concientizar y soportar la carga que implica estar enfermo.

En el caso de las personas entrevistadas gran parte de la responsabilidad del
cuidado recae en su red familiar, principalmente en los hijos, quienes ademas de
recursos economicos, también proveen apoyo emocional y moral; se alude

frecuentemente a quienes conforman tal red de apoyo como quienes soportan y
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motivan la vida de la persona, resignifican la experiencia del padecimiento.

Hernandez-Zambrano, et. al.*s.

La religiosidad aparece como una expresion y vivencia indiscutible de la
espiritualidad, aunque no como la unica manera de pensar y vivirla en acuerdo con
la revision hecha por Sessanna et. al.?%, pero al no tener un origen desde el interior
de la persona, se considera como parte de la red de apoyo. La persona se apropia
de ella, cultural e histéricamente o ante una situacion limite, como ver afectada su
salud y le da forma vy significado a través de su practica, asi mismo, la religiosidad
cobra importancia para la trascendencia, cuando se piensa en la muerte. Existen
actores fisicos que forman parte de las creencias religiosas y que actuan como
guias y apoyos que encaminan el fortalecimiento de la persona a través de la
practica religiosa, tales actores pueden ser sacerdotes o personas afiliadas a la
misma religion que con sentido de contribucidn y unién asisten las necesidades
religiosas de la persona enferma, lo que contribuye al bienestar espiritual. La
practica de la religion, como se menciona en los resultados, completa el fenémeno
de la religiosidad y se vive de manera diferente en cada persona, la practica religiosa
también se expresa a través de la transmisidn de creencias a otras personas dentro
y fuera del nucleo familiar ademas de que se practica las veces o en las ocasiones

que se cree necesario.

Respecto a las formas de ser con el otro de Halldorsdottir34, se reconoce, por parte
de la persona y sus familiares una relacion bioactiva, como una manera de dar
cuidado espiritual, en la cual el trabajo y la actitud de la enfermera(o) a través de su
ser sensible es capaz de entender, fortalecer y comprender a la persona y sus
necesidades, fundamentos del cuidado estético*?; mediante el cuidado genuino la
enfermera(o) participa en rituales significativos para la persona como reportan los
resultados de Wittenberg, et. al.3?, el acompafamiento en tales actos es un factor

para mejorar la relacién enfermera(o)-persona.
Perspectiva y filosofia de vida

Este eje agrupa los significados otorgados a la espiritualidad y en este analisis se

introduce a pensar en la espiritualidad como una dimension unificadora del mundo

48



interior y el exterior de la persona para, en el caso del padecimiento crénico, el
afrontamiento y aceptaciéon de este se den mediante un encuentro de lo que se es

con lo que hay mas alla de nosotros.

De acuerdo con Rawlinson*® el padecer extingue las posibilidades de un futuro
inmediato, sin embargo, los resultados contradicen esta afirmacion ya que si bien
se encontraron expresiones que relacionan el futuro con la muerte certera, ante la
claridad de ese futuro se percibe también el deseo de hacer mas con el tiempo que

las personas tienen de vida.

Es a través de la espiritualidad que la persona, sin importar el padecimiento, es
capaz de satisfacer sus necesidades mas intimas; de realizacion, conexion, y
religiosidad (Henderson?*) a través poner en practica valores y transmitirlos; de igual
modo la satisfaccion de dichas necesidades motiva explorar lo mas significativo que

se tiene para lograr integridad personal y social (Levine'®).

Los valores se expresan como cualidades que se tienen, o se toman de la religion
o creencia particular de la persona y que guian la vida, lo que coincide con lo que
concluyen Sessanna et. al.?® acerca de la espiritualidad como un sistema de valores
religiosos, pero quienes no viven la espiritualidad solo desde la religiosidad también

toman valores de esta, asi que forman parte de su legado individual.

Es claro que la espiritualidad se vive desde la religiosidad y hay quienes la
experimentan intensamente desde ese fendmeno, pero los discursos representan
formas de vivirla mas alla de la religiosidad, también surgen significados del interior,

forjados desde de la historia de vida y de la cultura.

En el padecer cronico la espiritualidad, su practica y el cuidado de esta actua como
un catalizador que armoniza los elementos internos y externos en el estado de
bienestar (Longway'®) el mundo interior y el mundo exterior de la persona (Dossey
Keegan y Guzzetta?®), la hace capaz de afrontar y tener otra perspectiva sobre su

padecimiento para aceptarlo y vivirlo con altos niveles de bienestar.

De las cuatro categorias que formulan Hernandez-Zambrano, et. al.*® para explicar

los padecimientos cronicos en adultos mayores, la autogestion del cuidado engloba
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algunas de las cualidades de la espiritualidad que se han retomado en este analisis
como son los valores, principalmente la fe, asi como las creencias y el deseo de
aprender como elementos que ayudan a la mejorar la actitud frente a la enfermedad,
sin embargo estos autores no parten de la espiritualidad como la dimension que
integra estas propiedades y si bien es intrinseca con propiedades interpersonales®
también requiere de actores externos para desarrollarla esto explicaria, segun los
resultados de esta investigaciébn, una manera mas de integrar lo intrinseco y

extrinseco y afrontar el padecimiento.

La cualidad de conexién que menciona Torralba'® como integral de la espiritualidad,
promueve no solo la resolucién de conflictos internos, también para la conexion con
el mundo exterior, la red de apoyo, la naturaleza y sus bondades fomenta la apertura
hacia expresiones fuera de la persona para acceder a la conexién con el mundo

externo sin prejuicio y con intencion.

Aceptacion y afrontamiento

A partir del conocimiento del diagndstico(s), el afrontamiento puede ser un proceso
eficaz si se conjuntan la reflexién sobre el mundo interno y externo, la filosofia de
vida y el cuidado espiritual favorecen la aceptacion de la enfermedad y transforman
la experiencia del padecer. La labor de la enfermera(o) para lograr estos objetivos

implica sensibilidad hacia la situacidn particular de cada persona.

Los mecanismos de afrontamiento relacionados a la espiritualidad destacan la
practica religiosa por su lazo con la religiosidad; sin embargo, estas practicas
religiosas requieren de la presencia genuina e intencion® por lo que en esencia el
estar ahi*3 no solo de la enfermera(o) sino también de quienes conforman la red de

apoyo contribuye de manera importante al bienestar espiritual.

La sensibilidad que se desarrolla a través de las expresiones y experiencias
estéticas enriquecen la vida de la persona, de la enfermera(o) y de quienes en
conjunto experimentan el padecer y que descubren la expresion de sentimientos y

pensamientos relacionados con la vida, lo trascendente y la muerte.
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9. Conclusiones
La cronicidad genera en las personas sufrimiento y otros sentimientos relacionados
cuando se enteran del diagndstico, al percatarse que el mismo padecimiento les

genera limitaciones fisicas y altera su vida cotidiana.

La aceptacion se da a través de diferentes mecanismos de afrontamiento; entre
estos la espiritualidad emerge como un proceso que se expresa a través de la
religiosidad y de valores especificos donde el sentido de la vida, las creencias vy el

cuidado de otros son sustantivos de esta dimension.

Asimismo, las redes de apoyo, como la familia, amigos y la enfermera(o) motivan a
sequir, continuar su tratamiento y resignificar su vida. Existe un reconocimiento del
ser enfermera(o) a partir de la espiritualidad que les permite consolar, entender,

ayudar, fortalecer y comprender la situacion de cada persona.

A pesar de que la espiritualidad y en este caso la filosofia de vida puede
considerarse como algo interno, no puede formularse ni integrarse de manera
auténtica sin experiencias y ensefianzas de vida, es decir, sin la experiencia del
exterior; asimismo su expresion facilita su reconocimiento y el ser consciente de la

misma. Lo que facilita para la enfermera(o) el cuidado espiritual.

Deben ser considerados la interioridad de la persona y la comprension sobre su
padecer, asi como los elementos del mundo exterior de la persona que se
encuentran en inmersos en la experiencia del padecer para que en los casos donde

los mecanismos de afrontamiento no sean eficaces reforzarlos.

Los mecanismos de afrontamiento que la persona utiliza dependen de lo qué y quién
se encuentra a su alrededor, asi como de la manera en la que esta, concibe la
enfermedad. Se puede concluir, en acuerdo con el objetivo planteado al respecto
del reconocimiento de los mecanismos de afrontamiento que utilizan las personas y
por tanto posibilitan su trascendencia, que desatacan las acciones como: la practica
religiosa, el acercamiento a experiencias estéticas a través de las bellas artes, otras
como la contemplacion estética y la reminiscencia evocan inspiran expresion de

emociones, sentimientos, inquietudes y situaciones guardadas que requieren una
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resolucion; este proceso implica en primera instancia el autoreconocimiento y en
segundo lugar confianza para su expresion hacia el otro para asi contribuir a
confortar el espiritu y en caso de no estar enfermo al bienestar espiritual y cuando

existe un padecimiento cronico a la aceptacién y afrontamiento del padecer;

El afrontamiento existe también como negacion de la enfermedad, incluso forma
parte del padecer y aumenta la vulnerabilidad; se puede considerar un proceso de
afrontamiento positivo cuando las inseguridades acerca de la enfermedad son
resueltas, mediante la espiritualidad y las cualidades particulares que se le asignan
la persona se motiva a seguir adelante, por su familia, por si mismo y su

trascendencia a través transmitir valores y del cuidado del otro.
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10. Impacto del estudio y sugerencias

A partir de la experiencia en la realizacidon de este estudio, asi como de los
resultados y su analisis se pueden recuperar algunos aspectos que bien valen la
pena ser considerados para llevarlos a la practica, asi como para ser retomados en

otras investigaciones.

En cuanto a impacto se espera que los resultados y conclusiones sean de interés
para la formacion de recursos humanos, implementaciéon de estrategias de cuidado
en el hogar en el SEUH y evaluacién del mismo, asi como de otros servicios

similares.

En la practica, los productos de este estudio pueden ser empleados en el area
docente para que los estudiantes reconozcan algunos de los alcances que tiene la
dimension espiritual en situaciones de salud y enfermedad y los cuidados que
pueden procurarse en esta dimension, asi también serviran para usarse en la
difusion de este tipo de investigaciones entre el personal profesional que labora en

instituciones de salud permitira el reconocimiento de otras dimensiones del cuidado.

Por otra parte, en el campo de la investigacion se abren las puertas a realizar
estudios que permitan conocer como la espiritualidad influye en las enfermeras(os)
profesionales en ambientes hospitalarios y comunitarios, asi como en el cuidado
que estas otorgan, desde las estrategias empleadas hasta estudiar la calidad
percibida ante el cuidado a la dimension espiritual. Asi también en temas de
investigacion educativa permitiran formular planes para la ensefianza del cuidado

espiritual y holistico.
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Anexo 1. Guia de entrevista
ENTREVISTA

DATOS DE IDENTIFICACION

1. Cédigo de secuencia:

2. Clave del informante:

3. Fecha:

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE

MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y

OBSTETRICIA

Denominacion de la investigacion:

Significados de la espiritualidad
en personas con padecimiento
cronico desde la dimension

estética

3. Contexto: 4,

Hora de inicio:
Hora de término:

Entrevista proxima:

5. Entrevistador (a):

6. Etapas Observaciones: (actitudes, gestos, valores y sentimientos)

7. Rapor

8. Desarrollo

9. Cierre
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UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA
INSTRUCTIVO PARA LA ENTREVISTA

La entrevista sera grabada no sin antes solicitar el consentimiento del o la

informante.
1. Cddigo de secuencia:

Se anotara el numero progresivo de entrevista a aplicar con numero arabigo, por

ejemplo: 1/1, la siguiente entrevista a la misma persona sera
Sefalar la clave asignada al informante.
2. Registrar la fecha de realizacion considerando afo, mes y dia (14/4/5)

3. Se anotara el nombre de la Institucion o el sitio donde se realiza la entrevista si

es el caso.
4. Se anotara la hora de inicio y de término de la entrevista
5. Nombre completo de la entrevistadora

6. Las etapas se refiere a los momentos en que se desarrolla la entrevista: rapor,
desarrollo y cierre en cada una de las etapas se anotaran las observaciones en la
primera columna y las interpretaciones en la columna de la derecha. Es
recomendable hacer los registros durante la entrevista y completarlos al final de la

misma.

7. Rapor: En esta etapa se considerara la apertura de la entrevista en donde se
definan los objetivos, o que se espera del o la entrevistada en el marco de un
ambiente de confianza y empatia.

8. Desarrollo: en este momento se espera realizar una serie de preguntas las que
ya se han establecido al respecto, con el propdsito que se conviertan en el punto de
partida para la entrevista, con la salvedad que, al tratarse de una entrevista a
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profundidad, dependera de las respuestas de la o el informante la manera en que

se le dara continuidad.

9. Cierre, consiste en la conclusion parcial de la entrevista, dejando abierta la
posibilidad de una siguiente entrevista con base en el analisis de los resultados

obtenidos.

Se debe considerar que en la primera entrevista no es posible profundizar en todas
las preguntas establecidas, ni se puede profundizar en cada una, por lo que se
tendran que programar entrevistas subsecuentes hasta que la informacion se

sature.

Se fijara la fecha, hora y sitio de la préxima entrevista, la que quedara registrada en

el apartado de cierre.

En la columna de observaciones se registran actitudes, gestos, sentimientos y

L1 ” oW«

valores del entrevistado, por ejemplo: “se muestra tenso”, “se le reseca la boca” “se

entristece cuando narra su experiencia de cuidado con un adulto mayor”
PREGUNTAS GENERADORAS
1. ¢A qué atribuye su padecimiento?

2. ¢Qué sinti6 le causo el diagnostico el padecimiento y actualmente ante su

enfermedad?
3. ¢Como enfrenta su padecimiento?
4. ;Hacia dénde se dirige su vida con su padecimiento?
5. Ademas del tratamiento médico ¢ Qué otro tratamiento utiliza?
6. ¢Qué decisiones importantes toma o ha tomado respecto a su cuidado?
7. ¢Qué cambid en su vida a partir del diagnostico?
8. ¢Como ve su futuro a largo plazo?

9. ¢ Ha recibido apoyo de alguna institucion y/o persona?
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10. ¢ Busca o busco apoyo espiritual?

11.¢En qué cree y como le ayuda en su padecimiento?

12. ¢ Como desarrolla su creencia?

13. ¢ Qué o quiénes motivan su vivir?

14.; Qué es lo mas valioso que usted tiene como legado para su familia?

15. ¢ Qué es la espiritualidad para usted?
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Anexo 2. Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO
“Significados de la espiritualidad en personas con padecimiento cronico,
desde la dimensién estética”

Usted esta invitado a participar en este estudio donde se realizara un analisis de los
significados asignados a la espiritualidad por personas con padecimiento crénico.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria, no esta obligado a
formar parte del mismo, su tratamiento médico ni el servicio de enfermeria en el
hogar no se veran afectados en el caso de decidir que no desea formar parte de
este estudio y no afectara cualquier beneficio para el cual usted de otra forma tenga
derecho. Usted también podra retirarse durante el estudio si es que asi lo desea.

Si se publica la informacion obtenida de este estudio, el reporte sera redactado de
modo tal que nadie pueda identificar sus datos personales e identidad,

El Comité de Investigacion y la Coordinacion del Servicio de Enfermeria
Universitaria (SEUH) han aprobado este estudio. El personal del estudio le explicara
cualquier término o informacion que no comprenda con claridad

Yo hago saber que recibi toda
la informacion necesaria con respecto a este estudio, como también asumi la
posibilidad de mencionar las inquietudes que a su vez me fueron resueltas de forma
clara y satisfactoria, es por esto que autorizo la participar de forma libre y voluntaria
en el estudio que lleva por nombre “Significados de la espiritualidad en personas
con padecimiento crénico, desde la dimensidn estética”.

Se me ha explicado que la informacion requerida para el estudio se llevara a cabo
con entrevistas en profundidad, mediante una guia para las mismas, las que seran
grabadas en audio, las cuales proporcionaran la informacién necesaria para el logro
de los objetivos de este estudio conservando y garantizando el anonimato de los
participantes.

Estoy consciente de tener: 1) La garantia de recibir informacién sobre cualquier
duda relacionada con la investigacion; 2) La libertad de retirar mi consentimiento en
cualquier momento y dejar de participar en la investigacion; 3) La seguridad de que
no seré identificada (0) y que sera de caracter confidencial la informacion.

Estoy de acuerdo, en caso de ser aceptado que se divulgue la informacién otorgada
en cualquier medio de divulgacion cientifica.
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Participante: Nombre Firma Fecha y hora

Testigo: Nombre Firma Fecha y hora

Investigador: Nombre Firma Fecha y hora

INFORMACION DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL

Si usted tiene alguna pregunta acerca de esta informacion u otra relacionada con el
proyecto de investigacion favor de contactar al investigador principal: Eduardo
Alvarado Valle, en el teléfono: 5576146057, e-mail: e.alva@comunidad.unam.mx.
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