Revista de
Enfermeria y
Humanidades

T
05 DAL

1. Cuatrimestre 2019 ¢ Aiio XXIII- N.2 53

Universitat d’Alacant
Universidad de Alicante

éncies de

SUMARIO

EDITORIAL

+ Enfoques histéricos de la ensefianza en la Administracion para la formacion de la identidad
enfermera.

FENOMENOLOGIA

¢ Amina.

+ Estudio cualitativo sobre las vivencias del cuidador de Alzheimer: adaptacion e impacto.

* Michel Foucault y el cuidado de si en el campo de la salud: una revision integrativa.

* Experiencias adaptativas de mujeres mastectomizadas: una mirada desde el Modelo de Callista
Roy.

+ Cuidar deseando paz espiritual: analisis cualitativo actancial de narrativas personales de

enfermeras que atienden a pacientes en fase terminal.

HISTORIA

* Reorganizacion documental del Centro Historico Cultural de la Enfermeria Iberoamericana:
relato de experiencia.

* Organizacion de los cuidados de enfermeria en la Guerra Civil Espariola (1936-1939): un
abordaje historico.

* Experiencia del padecimiento de una persona y su familia: historia de vida oral.
+ Glete de Alcantara: legado centenario de la enfermeria brasilefia.

ANTROPOLOGIA

* La asistencia personal como nuevo derecho de ciudadania: una mirada desde el ambito de
los profesionales de la salud.

+ La violencia obstétrica bajo la perspectiva de los profesionales de enfermeria involucrados
en la asistencia al parto.

* Experiencias de cuidado de las mujeres boyacenses, sometidas a mastectomia por cancer de
mama.

* La organizacion social del cuidado de la infancia en sectores vulnerables de Bogota.

* Estudio de casos sobre la mutilacién genital femenina «Jadare» en la cultura fulbe (Guinea
Bissau).

* Practicas alternativas al modelo de salud occidental utilizadas por cuidadores de pacientes
con neoplasia hematoldgicas.

* Recorrido de un buen formador de enfermeria. La mirada de sus protagonistas.

* Riesgo de enfermedad entre los profesionales de la construccion.

* Cuidando del embarazo: el caso de las parteras Tseltales en Chiapas, México.

* Representaciones sociales de las enfermeras sobre su profesion: una revision integrativa.
¢ Familia conviviendo con una persona con estomia intestinal: un analisis documental.

TEORIA Y METODO

* Comunicacion interpersonal y su implicacion en la enfermeria.

* Evaluaciéon de la video-simulacion como metodologia docente para la entrevista
motivacional en estudiantes de enfermeria.

¢ Intervencién educativa en el conocimiento sobre la higienizacion de las manos en
estudiantes de enfermeria.

* Globalizacién en la postmodernidad: criticas y contribuciones para la enfermeria.

* Etnografia de la comunicacion en la educacion en enfermeria: perspectiva metodolégica.

* La salud del hombre en la perspectiva de la sexualidad: un relato de experiencia.

* Descripcion de los ingresos y reingresos de recién nacidos prematuros en Espafia: causas y
costes.

* La formacién en religiosidad y espiritualidad en los estudios de Grado en Enfermeria.

* Programas de vigilancia de recién nacidos de riesgo: experiencias municipales brasilefias.

* Educacién para la salud de las mamas de mujeres ancianas a través de circulos de cultura.

MISCELANEA

* Resena de Les dones i les professions sanitaries al llarg de la historia, de Monserrat Jiménez

Sureda.

GRUPO DE INVESTIGACION
) ENFERMERIA Y CULTURA DELOS
T m B CUIDADOS

SEMINARIO DE HISTORIA Y ANTROPOLQGfA DE LOS CUIDADOS ENFERMEROQS.
DEPARTAMENTO DE ENFERMERIA. UNIVERSIDAD DE ALICANTE

OCIACI



jose siles
Sello

jose siles
Sello


Cultura de los Cuidados

CONSEJO EDITORIAL
DIRECCION/EDITOR
José Siles Gonzdlez.

COMITEEDITORIAL
Luis Cibanal Juan - Carmen Solano Ruiz.

CONSEJO DE REDACCION
COORDINADORA
Ana Lucia Norefia Pefia.

MIEMBROS CONSEJO REDACCION
Miguel Angel Femandez Molina

Eva M.° Gabaldon Bravo

Elena Ferrer Hemdndez

Flores Vizcaya Moreno

José Ramon Martinez Riera

M.? Mercedes Rizo Baeza

Mercedes NUfez del Castillo

Miguel Castells Molina

Rosa Pérez-Canaveras

Isabel Casabona Martinez
Departamento de Enfermeria. Universidad
de Alicante

COORDINADOR INFORMATICO Y PAGINA WEB
Pablo Diez Espinosa

DIRECCION FINANCIERA

-Grupo de investigacion EYCC

- Asociacion de Historia y Antropologia de los
Cuidados.

-Departamento de Enfermeria. Facultad de
Cie3ncias de la Salud. Universidad de Alicante.

COMITE CIENTIFICO O ASESOR
Manuel Amezcua Martinez

Presidente de la Fundacién Index. Profesor
asociado Universidad de Granada (Espana).
Carmen Chamizo Vega

Enfermera. Doctora por la Universidad de
Alicante. Profesora Universidad de  Oviedo.
Oviedo (Esparia).

César Hueso Montoro

Doctor por la Universidad de Alicante. Profesor
Universidad de Granada (Esparia).

Manvel Garcia Martinez

Enfermero y licenciado en Antropologia social y
cultural. Doctor por la Universidad de Sevilla.
Profesor asociado  Universidad de  Sevila
(Espanay.

Guillermo Silva Magana

Doctor por Universidad de Alicante. Profesor
fitular. Universidad de Colima, Méjico.

Carlos Lousada Lopes Subtil

Profesor fifular Escola/Faculdade: Escola Superior
de Enfermagem. Viana do Castelo (Portugal).

Antonio C. Garcia Martinez

Licenciado en Historia. Doctor en Historia
Profesor Titular Universidad de Huelva (Espanial).
Maria Elisa Moreno-Fergusson
Profesora Asociada de la Facultad de Enfermerfa
y Rehabilitacion de la Universidad de La Sabana,
Colombia. Ediitora de la revista Aquichan.

Esperanza de la Pena Tejeiro

Enfermera.  Profesora  Tiftulor  Escuela  de
Enfermeria. ~ Universidad  de  Extremadura
(Espanay.

Cecilio Eseverri Chaverri
Enfermero e Historiador de la enfermeria Centro
Asistencial San Juan de Dios. Palencia (Esparia).

Francisca Hernandez Martin

Enfermera y Licenciada en Historia. Presidenta del
Seminario de Historia e la Enfermeriat. Doctora por
la Universidad Complutense de Madrid. Profesora
Titvlor - Escuela  de  Enfermeri,  Universidad
Complutense de Madrid. Madrid (Espana).

Francisco Herrera Rodriguez

Doctor en Medicina. Historiador de la Enfermeria.
Catedrdfico de la Escuela Universitaria de
Ciencios de la Salud. Universidad de Cddiz
(Espania).

Amparo Nogales Espert

Enfermera. Licenciada en Historia. Doctora por
la Universidad de Valencia. Profesora Tifular.
Facultad de Ciencias de la Salud. Universidad
Rey Juan Carlos |, Madrid (Espanal.

Natividad Sanchez Gonzdlez
Enfermera. Profesora Escuela de Enfermeria y
Fisioterapia. Universidad de Albacete (Esparia).

Francisco Ventosa Esquinaldo
Enfermero.  Historiador de I Enfermeria.
Superior Gerente del Hospital San Juan de Dios
"Juan Grande" Jerez/Cddiz (Esparia) Carmen
de la Cuesta Benjumea Ph. D. en Enfermeria.
Profesora Visitante Universidad de Alicante
(Espana).

Marilyn Douglas

Doctora en Enfermeria. Profesora, School of
Nursing University of California, San francisco
(EEUU).

Fernando Porto

Doctor en enfermeria por lo escuela de
Enfermagem  Anna  Nery/UFRJ.  Professor
Adjundo da Escola de Enfermagem Alfredo
Pinto da UNIRIO (Brasil.

Beatriz Morrone

Profesora Titular de la Facultad de Ciencias de
la Salud, Universidad Nacional de Mar del Plata.
Investigadora Categorizada Il. Infegrante del
Banco Nacional de Evaluadores para Proyectos
de Investigacién del Ministerio de Cultura y
Educacidn (Argentina).

Ximena Isla Lund

Magister en  Enfermeria. Doctora por la
Universidad de Alicante. Profesora Universidad
del Bio-Bio (Chile).

Raquel Spector
Doctora en Enfermeria. School of Nursing Boston
College. Boston (EEUU).

Rick Zoucha
Enfermero. Doctor en Enfermeria. Profesor Asociado.
Universidad Duquenese Pitfsburgh PA (EEUU).

Cultura  de los Cuidados.  Revista
Sociofundadora del Consejo de Editores de
Revistas de Enfermeria Iberoamericanas.

INDIZADA E INSCRITA EN:
Cultura de los Cuidados estdincluida en las bases
de datos:

- CAPES/QUAL. Base de datos de revistas del

Ministerio de Educacion de Brasi.

LATINDEX. Sistema Reg\onol de Informacion
enlinea para Revistas Cientificas de
America Lating, el Caribe, Espana y Portugal.

“Scienfific Commons” Defails at a
Glance: Publications: 31, 839, 799 -
Repositories: 1,157.

- SCOPUS, ESCI, EBSCO, PUBLISHING, CUIDATGE,

CUIDEN CINHAL y hemerotecas digitoles como:

Cantérida y RUA [reposw orio ~ institucional

Universidad Alicante:
Attp://rua.ua. es/dspoce/hondle/l0045/831 ).

"Inscrita ¥m|embro def Servicio Cross. Ref. (DO

prefixis: 10.7184)"

Coordinadora RUA: Ana L. Norefa.

CORRESPONDENCIA:

Carmen Solano Ruiz. Departomento de Enfermeria.
Universidad de Alicante. Campus de San Vicente del
Raspeig. Ap. 99. £-03080. Alacant-Alicante.

Revista (onling:
http://rua.ua.es/dspace/handle/10045/831. ISSN:
1138-1728.-Dep. Legal: A-1309-1997.

Titulo clave; Cultura de los Cuidados.

Titulo aboreviado: Cul. Cuid.

Tirado/Producci6n: 3,000 ejemplares.

Disponiole: htfps://culturacuidados.ua.es/

IDisefio y maquetacion:
Taller Digifal UA (Alicante).

LA DIRECCION DE LA REVISTA NO SE

HACE  RESPONSABLE ~ DE, LOS
CONIENIDOS DE LOS  ARTICULOS.
MARCA  ESPANOLA  N.° 2.816.560.

DENOMINADO:  CULTURA DE LOS
CUIDADOS. BOE. 16/04/2008.

1.2 Trimestre 2019 « Ao XXIIl - N.° 53


http://rua.ua.es/dspace/handle/10045/831
http://rua.ua.es/dspace/handle/10045/831

Cultura de los Cuidados .

SUMARIO
NORMAS DE PUBLICACION
- Criterios de evaluacion y seleccion de articulos ........... ..ot e 4-8
EDITORIAL
- Enfoques histéricos de la ensefianza en la Administracion para la formacion de la identidad enfermera............. 9-13
FENOMENOLOGIA
AV 11111 WU PUIPRS 14-15
- Estudio cualitativo sobre las vivencias del cuidador de Alzheimer: adaptacién eimpacto .............................. 16-27
- Michel Foucault y el cuidado de si en el campo de la salud: una revisién integrativa .......................... 28-38
- Experiencias adaptativas de mujeres mastectomizadas: una mirada desde el Modelo de Callista Roy 39-50
- Cuidar deseando paz espiritual: andlisis cualitativo actancial de narrativas personales de enfermeras que atienden
apacientes en fase terminal ........ ..o e 51-65
HISTORIA
- Reorganizacién documental del Centro Histérico Cultural de la Enfermeria Iberoamericana: relato de
(oL 1= (ol - NP 66-76
- Organizacién de los cuidados de enfermeria en la Guerra Civil Espafiola (1936-1939): un abordaje histérico ..... 77-86
- Experiencia del padecimiento de una personay su familia: historiade vidaoral ...................cccccoiiiiiinnss 87-96
- Glete de Alcantara: legado centenario de la enfermeriabrasilefia ..................ccoooviiiii i 97-108
ANTROPOLOGIA
- La asistencia personal como nuevo derecho de ciudadania: una mirada desde el &mbito de los profesionales de
JaSAIUG ... e 109-118
- La violencia obstétrica bajo la perspectiva de los profesionales de enfermeria involucrados en la asistencia al
0 L (o PPt 119-128
- Experiencias de cuidado de las mujeres boyacenses, sometidas a mastectomia por cancer de mama 129-141
- La organizacion social del cuidado de la infancia en sectores vulnerables de Bogota ..................... 142-155
- Estudio de casos sobre la mutilacion genital femenina «Jadare» en la cultura fulbe (Guinea Bissau) 156-167
- Précticas alternativas al modelo de salud occidental utilizadas por cuidadores de pacientes con neoplasia
REMALTOIOGICAS . ... ..t e . 168-179
- Recorrido de un buen formador de enfermeria. La mirada de sus protagonistas ..... R e 180-189
- Riesgo de enfermedad entre los profesionales de la CONSLrUCCION .............c.coviiiiiiiiiiii i 190-199
- Cuidando del embarazo: el caso de las parteras Tseltales en Chiapas, México ....... ——- 200-208
- Representaciones sociales de las enfermeras sobre su profesion: una revision integrativa ..................cceeeven.. 209-218
- Familia conviviendo con una persona con estomia intestinal: un andlisisdocumental .....................cccoeeveennns. 219-229
TEORIA Y METODO
- Comunicacion interpersonal y su implicacion en laenfermeria ..............ccoooiiiiiiiiiiiiii i 230-238
- Evaluacién de la video-simulacién como metodologia docente para la entrevista motivacional en estudiantes de
BNTEIMEITA .. ..e e e e e 239-252
- Intervencion educativa en el conocimiento sobre la higienizacién de las manos en estudiantes de enfermeria ...... 253-264
- Globalizacion en la postmodernidad: criticas y contribuciones para la enfermeria ........................ooooeeniin. 265-274
- Etnografia de la comunicacion en la educacién en enfermeria: perspectiva metodologica ... R 275-284
- Lasalud del hombre en la perspectiva de la sexualidad: un relato de experiencia ..............ccocoevieiiininieennns. 285-292
- Descripcion de los ingresos y reingresos de recién nacidos prematuros en Espafia: causasy costes ................... 293-303
- Laformacion en religiosidad y espiritualidad en los estudios de Grado en Enfermeria.................. 304-315
- Programas de vigilancia de recién nacidos de riesgo: experiencias municipales brasilefias 316-329
- Educacion para la salud de las mamas de mujeres ancianas a través de circulos de cultura ..................c......... 330-339
MISCELANEA
- Resefia de Les dones i les professions sanitaries al llarg de la historia, de Monserrat Jiménez Sureda ............... 340-342
1. Trimestre 2019 « Ao XXIIl - N.° 53 |3




. Cultura de los Cuidados

ESTRUCTURA DE LA REVISTA
Y NORMAS DE PUBLICACION

Aunque sujeta a variaciones, en aras de su
filosofia contextualizadora, la revista constara de
secciones tales como:

Editorial.

Fenomenologia: seccion destinada a la
publicacién de originales y/o revisiones
sobre fenomenologia clinica. Asimismo
tendran cabida en este apartado las
experiencias clinicas de los profesionales sea
cual sea la forma de expresion: narrativa,
ensayo, poética o plastica. Por ultimo,
también seran susceptibles de publicacion los
originales que, a juicio del comité de
redaccion,  contribuyan al  desarrollo
humanistico de la enfermeria (en cualquiera
de sus vertientes).

Historia: destinada a la publicacion de
originales y/o revisiones de historia de
enfermeria.

Antropologia: seccién reservada para la
inclusion de originales y/o revisiones de
trabajos antropolégicos en materia de
cuidados enfermeros.

Teoria y métodos enfermeros: apartado
dedica do a la publicacion de originales y/o
revisiones que contribuyan tanto al desarrollo
tedrico-filoséfico de la enfermeria como a
sus métodos y aplicaciones practicas.
Misceldnea:  Seccion dedicada a la
divulgacion de actividades, noticias, agenda
etc., revisién de novedades editoriales.
Cartas al Director.

PRESENTACION DE LOS TRABAJOS

Estructura del manuscrito: En la primera
pagina figurara el titulo del articulo en
minudscula en tres idiomas en este orden:
espafiol, inglés y portugués, seguido del
nombre de los autores (no mas de 6), en
mindscula. Por ejemplo:

Antonio Carmona Ruiz'. Escribir su rango
académico mas elevado o profesional y la
direccion del autor de contacto y los e-mails
de todos los autores.

En la segunda pagina: resumen del trabajo
no superior a 200 palabras (en inglés,
espafiol y portugués). Se incluiran, ademas
de cuatro a cinco palabras clave en los
tres idiomas. Las siguientes paginas
incluiran el contenido del articulo
evitando poner subindices y notas al pie de
pagina, con una extension no superior a los
17 folios; la Gltima pégina estara dedicada a
la bibliografia.

El sistema de citas adoptado en la revista esta
de acuerdo a la normativa Harvard-APA: en
el texto soOlo aparecerd el apellido en
minGsculas y la fecha del autor entre
paréntesis, ej.: (LOpez, 1998). La bibliografia
consultada al final del articulo no llevard
numeracion y quedard ordenada
alfabéticamente por el apellido del autor. Ej.:

Sanchez, J. (1997). Historia de la revista
Panacea. Barcelona: Paidos.(Libro). Sanchez, J.
(1997). Historia de la revista Panacea.
Enfermeria Cientifica, 8(7),22-27 (Articulo
revista).

Séanchez, J. (1997). Historia de la revista
Panacea. En Cibanal, L., ed. Las revistas
espafiolas de enfermeria, Madrid:Sintesis, 88-102
(Capitulo de Libro).

Para citar documentos/articulos “on line”:

Pagani, R. (2002). Informe técnico. El
crédito europeo y el sistema educativo
espafiol. 425. Recuperado de

http:www.eees.ua.es/http:aneca.es/modal_e  val/
docs/doc. Downloaded 426 27th July 2008.

Presentacion: letra Times New Roman,
tamario letra 12, a doble espacio.

Los autores deberan realizar el “check list”
disponible en elenlace, previo a la
remision del articulo.
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STRUCTURE OF JOURNAL
AND NORMS OF PUBLICATION

Although subject to variations in the interest of
contextualizing the journal philosophy, will
include sections such as:

« Editorial.

» Phenomenology section devoted to the
publication of original and/or reviews of
clinical phenomenology. They will also take
place in this section, the clinical experience
of professionals in whatever form of
expression, narrative, essay, poetry or art.
Finally, also be eligible for the original
publication, in the opinion of the editorial
board, contribute to the development of
humanistic nursing (in any of its aspects).
History: intended for publication of original
and / or revisions of nursing history.
Anthropology: section reserved for the
inclusion of original and/or revisions of
anthropological work on nursing care.
Theory and methods nurses: section
dedicated to the publication of original and/or
reviews that contribute to both theoretical
and philosophical development of nursing as
their methods and practical applications.
Other: Section dedicated to the dissemination
activities, news, calendar etc., reviews, new
books.

« Letters to the Editor

PRESENTATION OF WORK

- Structure of the manuscript: On the first page
will contain the article title in lowercase in
three languages in this order: Spanish,
English and Portuguese, followed by the

name of the authors (no more than 6),
in lowercase. Eg.: Antonio Martinez
Ruiz!. Write their highest academic
level or  professional contact and
address of the contact author. Write the e-
mail of all authors. On the second page:
abstract of the work not exceeding 200
words (in english, spanish and portuguese.
Shall include in addition to four to five
keywords

The following pages include the contents
of the article to avoid subscripts and
footnotes footer, with an extension not
exceeding 17 pages, the last page is
devoted to the literature.

The citation system is adopted in the journal
according to the Harvard law-APA: the text
will only appear in lower case the name of the
author and the date in brackets, eg. (L6pez,
1998). The bibliography at the end of the
article will be arranged alphabetically by
author's surname. Eg.:

Séanchez, J. (1997). History of the
Journal Panacea. Barcelona: Polity Press.
(Book). Sénchez, J. (1997). History of
the Journal Panacea. Nursing Science,
8(3), 22-27 (Journal Atrticle).

Sanchez, J. (1997). History of the
Journal Panacea. In Cibanal, L., ed. The
Spanish journals nursing, Madrid:
Synthesis, 88-102 (Chapter in Book).

To cite documents/articles “on line”:

Pagani, R. (2002) Technical Report. The
European credit and the Spanish
educational ~ system.  425.  REcuperado
de http:www.eees.ua.es/http:aneca.es/
modal_e val/docs/doc. Downloaded 426
27th July 2008.

- Presentation: Times New Roman, size letra
12, double-spaced.

- The authors should make the “check list”
available prior to the submission of the
article.
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. Cultura de los Cuidados

ESTRUTURA DA REVISTA
E NORMAS DE PUBLICACAO

Embora sujeita a variacbes no interesse de
contextualizar a sua filosofia, a revistavai incluir
recursos como:

Na segunda pagina: Resumo do trabalho
ndo superior a 200 palavras (em inglés,
espanhol e portugués), para além de quatro

« Editorial.

+ A seccdo dedicada & Fenomenologia da
publicacdo do original e / ou opinies da
fenomenologia clinica. Eles também serdo
realizados nesta se¢do, a experiénciaclinica
dos profissionais, independentemente da
forma de expressdo, a narrativa, 0 ensaio de
poesia, ou de plastico. Finalmente, também
seréd elegivel para a publicagdo original, na
opinido do conselho editorial, contribuir para
0 desenvolvimento da  enfermagem
humanistica (em todos 0s seus aspectos).
Historia: destinadas a publicagdo do original
e/ou revisBes de histéria da enfermagem.
Antropologia: segdo reservada para a
inclusdo de original e/ou revisdes detrabalho
antropologico sobre cuidados de
enfermagem enfermeiras.

Teoria e métodos: seccdo dedicada a
publicacdo de opinidesoriginais e/ou que
contribuam para o desenvolvimento teorico e
filoséfico da enfermagem como os seus
métodos e aplicagdes praticas.

Outros: Secdo dedicada a actividades de
divulgagdo, noticias, calendério etc.,
resenhas de livros novos.

« Cartas ao editor.

DE APRESENTACAO DE TRABALHO

- Estrutura do manuscrito: Na primeira pagina
vai conter o titulo do artigo em letras
minusculas em trés idiomas, nesta ordem:
Espanhol, Inglés e Portugués, seguido do
nome dos autores (ndo mais que 6), em letras
minusculas. Por exemplo:.

Antonio Manuel Salinas Ruiz!. Escrever
seu mais alto grau académico ou contato
profissional e endereco do autor de
contato. Escrever e-mail de todos os
autores

a cinco palavras-chave em todas as trés
linguas As paginas seguintes incluem o
contedo do artigo para evitar subscritos
e notas rodapé, com uma area ndo superior a
17 paginas, a Ultima pégina é dedicada
a literatura.

O sistema de nomeacéo é adotado na revista
de acordo com a Harvard-lei APA: o texto
ndo aparece apenas em letras mindsculas o
nome do autor ea data entre parénteses, por
exemplo (Ldpez, 1998). A bibliografia no
final do artigo serdo numerados e dispostos
em ordem alfabética pelo sobrenome do
autor, por exemplo:

Séanchez, J. (1997). Historia da Panacéia.
Journal. Barcelona: Polity Press, (Book).
Sénchez, J. (1997). Historia da Panacéia
Journal. Enfermagem da Ciéncia 8 (7), 22-27
(Journal Article).

Sénchez, J. (1997). Histéria da Panacéia
Journal. In Cibanal, L., ed. Os espanhdis
periédicos de enfermagem, Madrid:
Sintese, 88-102 (Capitulo de Livro).

Para citar documentos/artigos “on line”:
Pagani, R. (2002). Relatério Técnico. O
crédito Europeu e do sistema educativo
espanhol. 425, Recuperado
de http:www.eees.ua.es/http:aneca.es/
modal_ eval/docs/doc. Downloaded 426
27th July 2008.

Apresentacdo: Times New Roman, tamanho
letra 12, com espagamento duplo.

Os autores devem fazer o “check list”,
disponivel antes da apresentacdo do
artigo.
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CRITERIOS DE
EVALUACION
Y SELECCION DE
ARTICULOS

La revista Cultura de los Cuidados publica
articulos en espafiol, portugués e inglés. La
recepcion de los mismos pasa por un proceso de
seleccién en una primera revisién por el Consejo
editorial verificando el cumplimiento de los
requisitos propios de la revista, descritos en las
indicaciones a los autores, en caso de no cumplir
estas condiciones se le notifica al autor o autores
para que realicen los cambios oportunos.

Posteriormente tras la clasificacion temética y
preservacion del anonimato del manuscrito los
documentos son enviados a dos especialistas de
reconocido prestigio en el area de conocimiento,
para que procedan a su evaluacion. Una vez
recibidos los conceptos de los pares académicos se
toma una decisién conjunta con el Consejo Editorial
que puede ser de aceptacion con ajustes, de
aceptacion definitiva o de rechazo comunicandolo
al autor o autores a través de correo electrénico o
postal.

En caso de que la decision del Consejo Editorial
sea la de rechazo se remitird el informe de los
evaluadores junto con la decisién adoptada por el
Consejo Editorial que fundamente esta decision.

Los manuscritos que sean considerados para
publicacion previa modificacidn, se notificaran con
una propuesta concreta de modificacion o con el
informe de los evaluadores. Los autores dispondran
de un méaximo de 2 semanas para comunicar a la
secretaria de redaccion su decision en la
modificacion del mismo y en el plazo maximo de
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ABSTRACT

This editorial has the objective of reflecting
on the historical approaches of teaching in
administration for the formation of the
nurse identity. Various historical documents
have been used that collect relevant
information on nursing in general and on
nursing administration.

Keywords: History of nursing, nursing
administration, nursing identity.

RESUMO

Este editorial tem como objetivo refletir
sobre as abordagens historicas do ensino em
administracio para a formagdo da
identidade  do
documentos histéricos foram utilizados
para coletar informagdes relevantes sobre a
enfermagem em geral e sobre a
administracdo de enfermagem.

Palavras-chave: Histéria da enfermagem,

enfermeiro.  Diversos
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administragdo em enfermagem, identidade em
enfermagem.

RESUMEN

Esta editorial tiene el objetivo de
reflexionar sobre los enfoques historicos de
enseflanza en administracion para la
formacion de la identidad enfermera. Se han
empleado diversos documentos historicos
que recogen informacion relevante sobre
enfermeria en  general 'y  sobre
administracion de enfermeria.

Palabras clave: Historia de la enfermeria,
identidad

administracidon en enfermeria,
enfermera.

Construir uma reflexdo sobre este tema
tornou-se um desafio para noés pois
estabelecer uma ponte entre Administragao
e Identidade Profissional da Enfermagem
aparentava ser algo impenséavel tendo em
vista que esséncia da enfermagem é o
cuidado, algo aparentemente muito distante
do ato de administrar.

Uma primeira indagagdo suscitada diz
respeito a possivel correlacdo dos estudos
em Administracao com os estudos em
Enfermagem sem que se corra o risco de
desvirtuar a esséncia do que € ser
enfermeiro. Questdo a nosso ver ainda
bastante pertinente tendo em vista que
alguns estudos, como por exemplo um
realizado em 1999 intitulado «Concepcao
das alunas sobre o ensino da disciplina
Administragdo Aplicada a Enfermagem no
graduacdo na
Enfermagem da USP» revelou a incerteza
daquele grupo de alunas de graduagao

curso de Escola de

quanto a real necessidade e quanto ao
verdadeiro significado da Administragao no
trabalho da enfermeira. Este mesmo estudo
apontou para entrave,

ainda outro

envolvendo esta disciplina, que era
ensinada de forma classica/tradicional e
obsoleta, sendo consenso entre as alunas que
este modelo constitui-se em um obstaculo
para a fluéncia da capacidade critica e
racional da pratica administrativa. Segundo
a autora do estudo estes achados convergem
para uma crise de identidade.

Contradigdes como essas apontadas acima
envolvendo o ensino de Administracdao na
enfermagem podem sugerir-nos a presenga
de uma lacuna a ser preenchida com base na
pesquisa histdrica que consiste em, segundo
Lakatos e Marconi (2001), «[...] investigar
acontecimentos, processos e institui¢des do
passado para verificar a sua influéncia na
sociedade de hoje [...]».

Pensar a questao da génese e incorporacao
do saber administrativo em enfermagem nos
remete  aos  primordios de sua
profissionalizagdo, meados do século XIX,
pois Florence Nightingale ao definir o que
era ou ndo enfermagem, em Notas sobre
Enfermagem (1859), ja discutia sua dimensao
ético-politica delineando elementos
administrativos do saber e do fazer da
enfermeira.

Em estudo realizado por Freitas (2011) no
qual discutiu-se as aproximagOes entre os
livros escritos por José Bueno y Gonzalez e
por Florence Nightingale, sucessivamente,
El arte de enfermeria (1833) e Notas sobre
Enfermagem (1859), ficou evidenciado que a
origem do saber administrativo em
enfermagem remonta a estes escritos, nos
quais a pratica assistencial e gerencial
envolvendo o cuidado teve os primeiros
registros.

A pesquisa revelou, também, inquietudes
j& existentes na época da elaboracao dos
textos acima citados que correlacionam
Administragao e Enfermagem, a saber: o que
é e o que faz o enfermeiro (atribui¢des); as
relagcbes entre enfermeiros e médicos; a
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definicdio do espaco de atuagao do
enfermeiro; a questao do hospital como
lécus do saber e das praticas nao s6 dos
médicos, mas também dos enfermeiros; o
esquadrinhamento de saberes e de praticas
de médicos e enfermeiros no contexto do
século XIX na Europa, particularmente,
Espanha e Inglaterra.

Florence  Nightingale  foi  grande
influenciadora na
Enfermagem, proporcionou transformagoes
por suas ideias inovadoras a frente de seu

tempo (Formiga, Germano, 2005). Contudo

Administracdo em

pensar a enfermagem sob a oOtica da
Administragao antecede a Florence e
remonta a José Bueno y Gonzalez, quando
em 1833, ja discutia sobre a tematica,
contudo por dificuldades de acesso ao
publico em geral sua obra ficou inacessivel
por muitos anos no mosteiro onde foi
produzida (Oguisso, 2014).

O primeiro programa de ensino da
enfermagem, que se tem registro na histdria,
foi criado na Escola de Enfermagem do
Hospital Saint Thomas, em Londres, na
segunda metade do século XIX, por Florence
Nightingale cujas
eram

caracteristicas mais
ressaltantes conhecimento e
capacidade administrativa do cuidado. Seus
primeiros registros de Administragao
Hospitalar, foi escrito em seu livro Notas
sobre Enfermagem, uma obra que descreve
como a assisténcia basica de enfermagem
deve ser conduzida, independentemente do
tipo de paciente. Posteriormente, o modelo
Nightingaleano foi incorporado em outros
cursos de enfermagem pelo mundo afora
dando inicio a era da Enfermagem Moderna.

No Brasil, o ensino da administragao teve
inicio em 1923 com a criagdo da Escola de
Enfermeiras do Departamento Nacional de
Satide Publica (DNSP) cujo curriculo era
composto por dezesseis disciplinas e entre
elas Administracio Hospitalar e Servigo

Cultura de los Cuidados

Administrativo
Germano, 2005).
No tocante ao ensino da Administracao,

Hospitalar ~ (Formiga,

entre 1960 e 70, foram introduzidas as
teorias de Taylor e Fayol adaptadas ao
trabalho de enfermagem e as necessidades
da profissdo transformando o ensino de
Administragilo em  Enfermagem: a
Administracao Cientifica, influenciado por
Teoria Classica da
influenciada por Fayol,
sendo esta primordial para a organizagdo

hospitalar no Brasil. (Trevisan, 1988). A

Taylor, e a
Administragao,

partir destas influéncias o ensino da
Administragao em Enfermagem sofreu uma
divisdo entre Cientifica cuja abordagem
concentrou-se, especificamente, no cuidado
e nas técnicas de Enfermagem, e a Classica

cujo enfoque centrou-se na organizagao e

gerenciamento dos servigos de
Enfermagem. Fayol foi um grande
influenciador para o ensino para a

Enfermagem e para a construcdo de uma
identidade da enfermeira, pois por meio de
suas teorias, estabeleceram os principios da
boa administracao, sendo dele a classica
visdo das fungdes do enfermeiro: organizar,
planejar, coordenar, comandar e controlar.
O preparo para a lideranca se tornou um
objetivo esperado quando se trata da
maioria dos programas de educagdo em
Enfermagem, tendo em vista que a formagao
do enfermeiro € voltada com a jungdo de
conhecimentos e técnicas adquiridos para o
exercicio da profissao como atencao a satde,
tomada de decisbes, comunicagao, educagao
permanente, administragdo, gerenciamento
e todo conhecimento técnico cientifico para
a assisténcia e cuidado de Enfermagem em
todos os Meirelles,
2011).Partindo desta premissa, o processo
construcdo da identidade do enfermeiro no

niveis (Lazoni,

processo de gerir e liderar uma equipe de
sauide conduziu para o desafio de alcangar o
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equilibrio entre a capacidade e o
conhecimento para que sejam alcancadas
todas as metas estabelecidas no sentido de
otimizar todo e qualquer tipo de servigo,
com énfase no processo
(Fradique, Mendes, 2013).

A lideranca vem sendo trabalhada,
historicamente, desde o inicio do ensino da

assistencial

Administracio em Enfermagem, funcdo
essa primordial para a administracdo e a
organizagdo tanto na gestdo de recursos
humanos quanto na gestio de recursos
materiais, fisicos e ambientais. Contudo, as
estruturas organizacionais das instituigdes
de assisténcia contemplam, o modelo de
administragdo classica, onde a hierarquia
exerce um papel dominante na divisao do
trabalho. O enfermeiro passa a ser visto
como um modelo central de poder e tomada
de decisdo acerca da assisténcia do cuidado
(Willig, Lenardt, 2002). Todavia, € comum
enfermeiros ainda consideram gerenciar e
cuidar como atividades dicotdmicas e
incompativeis em sua
estabelecem uma diferenca entre cuidado
direto e cuidado indireto, valorizando e
entendendo como cuidado somente aquilo
que depende de sua agdo direta junto ao
paciente (Erdmann, Backes, Minuzzi, 2007).

Tal dicotomia reforca a questdo referente
ao exercicio da fun¢ao administrativa
mesclada por davidas, desentendimentos e

realizacdo e

incompreensdes, ao produzir polémicas
entre o que se espera da enfermeira, na visao
dos tedricos de Enfermagem, e o que se
verifica na sua atuagdo cotidiana nas
institui¢des de saude (Trevizan, 1988).

O comportamento reproduzido por
enfermeiros, na visao de Bourdieu, é
interpretado como habitus, que atribui essa
execugao, frequentemente, a um carater
mecanico e inescapavel no desenvolvimento
do que se chama reprodugao social. O que
para Bourdieu, iniimeras vezes, a nogao de

habitus marca uma ruptura com a filosofia
intelectual de toda acdo e se funda no
interior do carater racional, que ¢é
verdadeiramente humana (Bourdieu, 1989).
perspectiva, 0o
Administragdo em Enfermagem apresenta
muitas caracteristicas das abordagens
Weber, Taylor e Fayol, no quesito de

Nessa ensino de

cumprimentos de normas, rotinas e tarefas,
produzindo um habitus e reproduzindo
mecanismos para atender o esperado por
outros profissionais e institui¢des, deixando,
muitas vezes, de priorizar as necessidades
dos usuarios dos servigos e acdes de saude
gerando, por vezes, desmotivacio e
descontentamento dos trabalhadores de
Enfermagem.
No contexto atual, as questdes
burocraticas, economicas e legais das
instituicdes de satide, nos campos de
atuagdo do profissional de Enfermagem, sao
demandadas das chefias de Enfermagem,
que acabam por papel
administrativo voltado para os interesses
institucionais, sobrepondo ao interesse dos
demais trabalhadores, caracterizando um

processo de dominagdo, impessoalidade,

exercer (6]

relacdes énfase  na
comunicacao formal e cumprimento de
indicadores e metas.

A gestdao de Enfermagem ao longo do

tempo vem evoluindo de acordo com as

hierarquizadas,

necessidades, demandas, acdo e autonomia
conquistados pelo enfermeiro em seus
habitos, refletindo em agdes no cuidar,
entretanto, o viés encontrado na realidade
relacionada a dissociagao da geréncia e do
cuidado advém do comportamento e
relagdes humanas movidos pelos interesses
capitalistas das institui¢des de satde.

A experiéncia no cuidado integral devera
estar aliada a gestdo da assisténcia de
enfermagem, uma vez que o usudrio
responde de forma significativa ao cuidado,
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quando 0S enfermeiros Sao Capazes de Enfermagem. Barueri (SP) Manole. Florence
oferecer servigos de assisténcia segura e de Nightingale, p. 57-97.

. . . - Trevizan, M.A. (1988). Enfermagem hospitalar:
quahdade ao cliente, considerando que na administragio e burocracia.  Brasilia  (DF):

producéo de trabalho do enfermeiro, cuidar Universidade de Brasilia.

e gerenciar sdo agdes indissociaveis. - Willig, M.H. & Lenardt, M.H. (2002). A pratica
gerencial do enfermeiro no processo de cuidar.
Cogitare Enferm, 7 (1), 23-29.
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ABSTRACT

In this story, the author describes how a
girl travels from her country of origin, an
African country where the prospects were
not too good for the personal and
professional growth of women, until Seville
(Spain) where she reaches a very successful
achievement important for her that feels
very satisfied: graduate in nursing.

Keywords: Phenomenology of care, nursing
based on narrative, equality and women.

RESUMO

Nesta historia, o autor descreve como uma
garota viaja de seu pais de origem, um pais
africano onde as perspectivas nao eram boas
demais para o crescimento pessoal e
profissional das mulheres, até Sevilha
(Espanha), onde ela alcanga uma conquista
muito bem sucedida. importante para ela
que se sente muito satisfeita: se formar em
enfermagem.

Palavras-chave: Fenomenologia do cuidado,
enfermagem baseada na narrativa, igualdade e

mulheres.

RESUMEN

En este relato, la autora describe el como
una nifia viaja desde su pais de origen, un
pais africano donde las perspectivas no eran
demasiado buenas para el crecimiento
personal y profesional de las mujeres, hasta
Sevilla (Espafia) donde llega a conseguir un
logro muy importante para ella del que se
siente muy satisfecha: graduarse en
enfermeria.

Palabras clave: Fenomenologia de los
cuidados, enfermeria basada en la narrativa,

igualdad y mujer.

Amina, desde pequefia observaba a su
padre ejercer su labor de médico y ayudar a
las personas. Ella veia que para su padre era
mucho mas que una profesion, atendia a
personas sin recursos sin esperar que le
fueran a pagar; y el que tenia le pagaba con
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algin animal o cuando tuviera oportunidad
de hacerlo.

Una noche del 24 de noviembre de 2004,
Amina llega a Sevilla, procedente de un pais
donde su futuro no se acercaba al concepto
de “Enfermera”, ya que estaba previsto que
se casara a la edad de los 16 afios con un
hombre mayor, es decir, con el “Reglo” (jefe
del pueblo). Y por motivos econdmicos,
culturales y de presion social, Amina debia
aceptar obligatoriamente.

Su madre, que siempre la imaginaba con
una vida distinta a la de sus hermanas ya
casadas y con hijos; acepto a que le pusieran
dos afnos mas de edad en su documentacion,
por lo que en lugar de 11 afios, tendria 13
afios, ya que era la tnica forma de que el
gobierno de su pais pudiera agilizar la
documentacion, y evitar de esta manera que
pudieran casarla, y asi podrian traerla a
Espafia, a “estudiar” en compaiiia de un
hombre espafiol al que conocian de pocos
meses y que prometia cuidarla como una
hija y darle un futuro mejor.

Tras llegar a Sevilla, en una noche
navidefia, Amina estaba impresionada por
la belleza de la ciudad, tanta luz que parecia
que era de dia, y se preguntd como podia
haber tanta desigualdad, ya que le parecié
muy injusto que hubiera tantas luces en su
nueva ciudad y tanta oscuridad durante las
noches en su ciudad natal.

Pasada la navidad, Amina comenzd a ir al
instituto, y en un primer momento solo iba 3
horas al dia; y en un aula con un profesor
apoyo para el aprendizaje del idioma. Y a las
pocas semanas, Amina pidi6 asistir al grupo
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de aula junto con el resto de alumnos, y con
el mismo horario; los profesores
impresionados, la presentaron al resto de
compaferos/as, y entre tanta multitud de
personas, le dio la gran suerte de conocer a
personas maravillosas que le ayudaron a
adaptarse y a formar amistades que atn
perduran.

Hoy Amina recuerda con ilusién cuando
de pequefia suplicaba a su padre que le
ensefara a realizar una cura, a pinchar, a
cuidar de los enfermos; y en muchas
ocasiones, muchas personas, incluidos sus
hermanos, que cuando la oian hablar de sus
deseos de hacer lo que hacia su padre, se
reian, y bromeaban en que lo mas probable
es que estuviera casada a los pocos afios. Sin
embargo, hubo un dia que le marc6é por
siempre, el dia que su padre le dejo realizar
una intramuscular bajo su supervision y con
consentimiento de la anciana. Y hoy tanto su
padre, como el resto del grupo familiar,
sienten admiracién, orgullo y felicidad de
ver hasta donde ha logrado llegar.

A pesar de las dificultades de vivir
separada de su familia, de su entorno, y de
todo aquello que conocia, y adentrarse en un
mundo opuesto, con otras personas y otras
formas de vida, hoy se viste de Enfermera,
cumple un suefio, un suefio del que espera
no despertar. Sus pasos se hacen mas fuertes
al mirar al pasado, y vivir el presente.

Ser enfermera significa mucho mas que
una profesion, es un logro, una victoria a la
que espera disfrutar el resto de su vida.
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ABSTRACT

Objective: through the
experiences of family caregivers, what were
the perceptions that caregivers had
regarding the process of adaptation of
Alzheimer's disease and the impact it had

To deepen,

on their lives.

Methodology: Two focus groups of
caregivers of patients with Alzheimer-type
dementia were formed, representative of
the study population.

Results: From the analysis of the
discourses five dimensions or units of
meaning  emerged  with
subdimensions. These five dimensions are:

fourteen

knowledge about the illness, the caregiver's

suffering, emotions, coping skills and the
consequences in the life of the caregiver.

Conclusion: We can determine that the
adaptation to the role of caregiver of a
person with Alzheimer's is conditioned by
the mistaken beliefs or dysfunctional
thoughts that arise in the caregiver, the
emotions
responsibility to assume the role of caregiver
from the perspective of gender and, finally,
the consequences of care during this period,
the repercussions on their personal, family
and work life.

derived from the moral

Keywords: Alzheimer's disease, family
caregivers, experiences, adaptation,
experiences.
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RESUMO

Objetivo:
vivéncias dos familiares cuidadores, quais
as percepgdes que os cuidadores possuiam
em relagdo ao processo de adaptacdao da
doenca de Alzheimer e o impacto que isso

Aprofundar, através das

teve em suas vidas.

Metodologia: Foram constituidos dois
grupos focais de cuidadores de pacientes
com deméncia tipo Alzheimer,
representativos da populagao estudada.

Resultados: A partir da andlise dos
discursos, emergiram cinco dimensdes ou
unidades de significado com quatorze
subdimensdes. Essas cinco dimensoes sao:
conhecimento sobre a doenga, o sofrimento
do cuidador, emocdes, habilidades de
enfrentamento e as consequéncias na vida
do cuidador.

Concluséo: Podemos determinar que a
adaptacdo ao papel de cuidador de uma
pessoa com Alzheimer é condicionada pelas
crencas equivocadas
disfuncionais que surgem no cuidador, as
emogoes derivadas da responsabilidade
moral de assumir o papel de cuidador a
partir da perspectiva de género e, por fim, as
consequéncias do cuidado nesse periodo, as
repercussoes na sua vida pessoal, familiar e

ou pensamentos

laboral.
Palavras chave: Doenga de Alzheimer,
cuidadores familiares, experiéncias,

adaptagao, experiéncias.

RESUMEN

Objetivo: Profundizar a través de las
vivencias de los cuidadores familiares,
cudles eras las percepciones que tenian los
cuidadores con respecto al proceso de
adaptacion de la enfermedad de Alzheimer
y el impacto que tenia en sus vidas.
Metodologia: Se formaron dos grupos
focales de cuidadores de pacientes con
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demencia tipo Alzheimer, representativos
de la poblacion de estudio.

Resultados: Del analisis de los discursos
emergieron cinco dimensiones o unidades
de significado con catorce subdimensiones.
Estas cinco dimensiones son: conocimientos
sobre la enfermedad,
cuidador,

sufrimiento del
emociones, capacidad de
afrontamiento y las consecuencias en la vida
del cuidador.

Conclusion: Podemos determinar que la
adaptaciéon al rol de cuidador de una
persona con Alzheimer queda condicionada
por las creencias erréneas o pensamientos
disfuncionales que surgen en el cuidador,
las  emociones  derivadas de Ia
responsabilidad moral de asumir el rol de
cuidador desde la perspectiva de género vy,
por ultimo, las consecuencias que produce el
cuidado en este periodo las repercusiones en
su vida personal, familiar y laboral.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer,
cuidadores familiares, vivencias, adaptacion,
experiencias.

INTRODUCCION

La enfermedad de Alzheimer constituye la
primera causa de demencia en los paises
desarrollados, considerandose una
enfermedad devastadora tanto para las
victimas, como para los familiares
(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2012).
Una de las caracteristicas de la enfermedad
es que se trata de una patologia
neurodegenerativa compleja, de larga
duracién y con una sintomatologia muy
cambiante (Masters, Morris, y Roe, 2015). La
mayoria de las personas afectadas presentan
sintomas neuropsiquiatricos, llegando a
niveles elevados de dependencia y
complejidad  (Storti, Quintino,  Silva,

1. Trimestre 2019 « Aino XXIIl - N.° 53
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Kusumota, y Marques, 2016).

En concreto, la atencién y el cuidado de los
enfermos lo asume la familia, y dentro del
medio familiar, la responsabilidad mayor la
ocupa el cuidador principal (Lozano y
Huertas, 2017). Investigaciones realizadas
en nuestro pais determinan que el perfil del
cuidador principal es el de mujer con una
media de unos 55 afos, con bajo nivel
cultural, siendo las hijas normalmente las
que cuidan de estos enfermos (Garzon-
Maldonado et al., 2017). El proceso de ser
cuidador de una persona diagnosticada con
la enfermedad de Alzheimer no es una tarea
facil y tampoco es una situacién que surja de
forma imprevista, sino que tiene su proceso
de adaptacion con el trascurso de la
enfermedad (Moreno-Camara, Palomino-
Moral, Moral-Fernandez, Frias-Osuna, y
del-Pino-Casado, 2016). Segtn, el modelo
biopsicosocial de estrés de Lazarus y
Folkman (1986), el cuidador se enfrenta a
una serie de estresores o demandas que en si
mismas no son perjudiciales, lo importante
es la evaluacion subjetiva que hace el sujeto
de la situacion y de los recursos para
hacerles frente, lo que va a condicionar la
adaptacion a esta nueva etapa de la vida y
las repercusiones que van a producir.

El estilo de afrontamiento de los
cuidadores va cambiando con el progreso de
la enfermedad. En las fases mas iniciales de
la enfermedad de su familiar, los cuidadores
se inclinan por la utilizacion de estrategias
de afrontamiento mas centradas en el
abordaje  directo del problema, 'y
posteriormente, en fases mas avanzadas de
la enfermedad modificarse a un estilo mas
emocional (Ruiz, Gazquez, y Pérez-Fuentes,
2013).

Por otra parte, las consecuencias derivadas
del cuidado de sus familiares trascienden a
su vida familiar y laboral. El tiempo que
dedican al cuidado es cada vez mayor,

debido a que la persona cuidada se vuelve
mas dependiente del cuidador y este se
vuelca en satisfacer las necesidades de su
familiar, disminuyendo su espacio de ocio,
al encontrarse con falta de tiempo. El tiempo
que dedican al resto de su familia también se
ve reducido, lo que repercute en un aumento
de conflictos familiares y aislamiento social
(Uribe et al., 2017). Asi pues, el objetivo de
este estudio consisti6 en profundizar a
través de las vivencias de los cuidadores
familiares, cudles eras las percepciones que
tenian los cuidadores con respecto al
proceso de adaptacion de la enfermedad de
Alzheimer y el impacto que producia este
proceso en sus vidas.

METODOLOGIA
Disefo

Disefio de investigacion cualitativa con un
enfoque fenomenologico hermenéutico de
acuerdo al modelo de Van Manen (2003).
Esta perspectiva, nos permitié profundizar
en las experiencias de los cuidadores
familiares sobre los
importantes vividos en el proceso de
adaptacion del cuidado de un enfermo
diagnosticado de Alzheimer, y el significado
que habia supuesto para ellos el nuevo rol

aspectos  mas

de cuidador.

Participantes

En total participaron 14 cuidadores. Se
formaron dos grupos focales de cuidadores
principales. Como criterios de inclusion
seleccionamos a cuidadores familiares de
pacientes diagnosticados de demencia tipo
Alzheimer, incluidos en el proceso de
atencion sanitaria a demencias. Excluimos a
aquellos cuidadores que no cumplian con
estos criterios, es decir, que no fueran
cuidadores familiares, ni principales, o que
su familiar padeciera otro tipo de demencia.
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Seleccion de los participantes

La poblacion seleccionada para la
participacion en los grupos focales se
obtuvo, de las historias de salud del
programa informatico utilizado en los
centros sanitarios y de la base de datos de
cuidadores familiares que tenian la tarjeta
mas cuidado, dentro del Plan de Atencion a
Cuidadores Familiares del Servicio Andaluz
de Salud. Uno de los requisitos previos a la
formacion de los grupos, consistio en que los
cuidadores no se conocieran entre si, para
evitar sesgos en la dinamica y el desarrollo
de los grupos.

Recogida de datos

Las sesiones tuvieron una duracién entre
60 y 90 minutos, en salas habilitadas en los
centros sanitarios cercanos a la poblacion de
estudio. Se localiz6 a los integrantes de los
grupos por contacto telefénico o a través de
informantes claves, proporcionandoles en

Cultura de los Cuidados

todo momento la asistencia a la reunién en
un horario adecuado y cercano a su
residencia habitual, con el objeto de facilitar
su asistencia. Se estableci6 un guion de
preguntas para garantizar en todo momento
la recogida de toda la informacion necesaria
para conseguir el objetivo del estudio (tabla
1). Elinvestigador principal dirigi6 cada una
las sesiones como moderador del grupo y un
observador, tomo las anotaciones oportunas
en una hoja de registro. Se grabd el
desarrollo de la sesion en formato audio
para su posterior transcripcion y analisis,
siempre con el consentimiento informado
previo de forma oral y por escrito de los
asistentes. Las sesiones en cada uno de los
grupos focales se desarrollaron en las
siguientes fases: introduccion, preparacion
del grupo, debate a fondo y clausura del
grupo (Garcia-Calvente y Mateo, 2000).

TABLA 1: Guion de preguntas: grupo focal

Participantes Edad Sexo Grado parentesco Tiempo de
(P) cuidado (afios)

1 56 M Nuera 5

2 49 M Hija 4

3 49 M Hija 16

4 61 M Hija 10

5 72 M Conyuge 7

6 48 M Hija 2

7 51 M Hija 3

8 52 M Nuera 5

9 41 M Nieta 4

10 51 M Nuera 2

11 55 M Conyuge 3

12 47 M Hija 2

13 65 M Hija 4

14 49 M Hija 6

Analisis de los datos
Para el analisis de la informacién de los
discursos de los grupos focales se ha seguido

la propuesta desarrollada por Giorgi (1997)
que consta de una serie de etapas: En un
primer lugar, y tras la trascripcion literal de
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los discursos se realizo una lectura en
profundidad. En segundo lugar, se procedié
a otra lectura y posteriormente, se extrajeron
todas aquellas unidades de significado mas
relevantes que emergian de los discursos.
Una vez identificadas todas las unidades de
significado, reagruparon
categorias o dimensiones mas generales que

estas se en

aglutinaban a aquellas unidades de
significado mas pequefias y que tenian algo
en comun. Como ultima etapa, se

interpretaron los contenidos de cada una de
las categorias y dimensiones analizadas de
acuerdo al fendmeno o experiencia vivida
por varios investigadores expertos en el
tema. Como soporte informatico del andlisis
de los discursos de las entrevistas y con el fin
de organizar las categorias, y obtener los
nodos correspondientes, se utilizo el

software informatico Atlas ti version 6.0.

Consideraciones éticas

La investigacion ha obtenido el dictamen
favorable
investigacion correspondiente a la provincia

del comité de ética de la

donde se ha realizado el estudio. A los
participantes se les informé de forma verbal
y por escrito del propodsito del estudio,
obteniendo su consentimiento informado en
un documento disefiado para tal fin. En el

trascurso de la investigacién se

mantenido la confidencialidad y

anonimato de los participantes, respetando
los principios bioéticos de la declaracion de
Helsinki. Los datos de los discursos han sido
custodiados y protegidos, cumpliendo la
normativa que se encuentra vigente en
nuestro pais en cuanto a la proteccion oficial

de datos de caracter personal.

RESULTADOS

La muestra estuvo compuesta por 14
participantes con una edad media de 53,2

afos. En la tabla 2,
principales
sociodemograficas de los participantes.

TABLA 2: Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Participantes Edad Sexo Grado parentesco Tiempo de
P) cuidado (afios)
1 56 M Nuera 5
2 49 M Hija 4
3 49 M Hija 16
4 61 M Hija 10
5 72 M Cényuge 7
6 48 M Hija 2
7 51 M Hija 3
8 52 M Nuera 5
9 41 M Nieta 4
10 51 M Nuera 2
11 55 M Conyuge 3
12 47 M Hija 2
13 65 M Hija 4
14 49 M Hija 6
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En el analisis de los discursos emergieron
5 dimensiones o unidades de significado con
14 subdimensiones, englobadas todas estas
en una categoria o familia mas amplia
relacionada con el proceso de adaptacion e
impacto en la vida de un cuidador de un
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enfermo de Alzheimer tal y como puede
observarse en la tabla 3. Estas cinco
dimensiones son: conocimientos sobre la
enfermedad, sufrimiento del cuidador,
emociones, capacidad de afrontamiento y

las consecuencias en la vida del cuidador.

TABLA 3: El proceso de adaptacion e impacto: dimensiones y subdimensiones

Dimensiones

Subdimensiones

Creencias con respecto a la enfermedad

Conocimientos sobre la

Escasa informacion por parte de los profesionales

enfermedad

Miedo que genera el desconocimiento

Sufrimiento del cuidador por no reconocer a su familiar

Sufrimiento del cuidador por no ser reconocido por su
familiar

Sufrimiento del cuidador hacia otros familiares
Sufrimiento ante la pérdida de su familiar
Sentimiento de aislamiento

Obligacion de la mujer de asumir el papel
Sentimiento de responsabilidad

Sentimiento de resignacion

Agotamiento

Tranquilidad hacia el cuidado

Cambio de vida personal

Sufrimiento del cuidador

Emociones

Capacidad de afrontamiento

Consecuencias en la vida del

Modificacion en relaciones sociales

cuidador

Modificacion en su vida familiar e inversién de roles

Limitacion de tiempo

1. Conocimientos sobre la enfermedad
a) Creencias con respecto a la
enfermedad.

Las cuidadoras nos relatan Ia
interiorizacién de ciertas creencias con
respecto a la enfermedad de Alzheimer que
surgen COmMO UNn mecanismo  para
comprender la enfermedad. Esta forma de
percibir la enfermedad tiene un sentido, les
permite sobrellevar una enfermedad que
debuta con una sintomatologia tan variada y
compleja. El asumir ciertas creencias lleva

implicito para las cuidadoras, una
explicacion del comportamiento de su
familiar y un mayor afrontamiento de la
enfermedad.

“Yo creo que debe de haber varias etapas, es
decir, debe de haber wvarias clases de
enfermedades, siendo la misma, que avanza de
diferentes maneras, unas mds rdpida que
otras”. P1

“Si, hay una sustancia que se pega a las
neuronas, la que causa la enfermedad”. P9
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b) Escasa informacién por parte de los
profesionales.

El desconocimiento sobre la enfermedad y
todos los aspectos relacionados con esta en
cuestiones, como el tratamiento que reciben
los familiares o la informaciéon adecuada
acerca del diagnostico, proviene en
ocasiones de la escasez de informacién que
proporcionan los profesionales sanitarios a
los cuidadores. Esta escasez de informacion,
genera un nivel de incertidumbre que obliga
a las cuidadoras a recurrir a ciertos recursos
personales y creencias internas, que les
permitan dar sentido a lo que estan

viviendo.

“Si la enfermedad, no me han dicho
exactamente lo que tiene, sé qué es Alzheimer
porque se lo conté a su médico de familia, le dije
a su médico que se le olvidaban las cosas”. P1

“Yo a mi madre, la he encontrado distinta
desde hace afios. Se lo decia a su médico, pero
me decia que no era nada. Su médico me lo dijo
hace poco. Yo le preguntaba si era Alzheimer,
me decia bueno, esto cuesta al principio. Pero,
yo lo sabia antes de que me lo dijera”. P6

¢) Miedo que genera el desconocimiento.

En el cuidador surgen temores y miedos
con respecto a la enfermedad en si, y a la
progresion de esta. Estos temores estan
fundamentados en experiencias previas de
cuidado o de familiares allegados y a su vez,
reforzados por la escasez de informacion.
Los temores nacen por el desconocimiento y
a su vez por ciertas creencias relacionadas
con la naturaleza de la enfermedad, la
evolucion de la misma, las fases e incluso a
ciertos comportamientos. El componente
hereditario es otro factor que origina ciertos
temores en las cuidadoras.

“Es una enfermedad, que me da mucho miedo,
le temo porque he visto varios casos”. P1

“Le temo a la fase de mi abuela, estaba muy

rebelde queria irse a su casa, queria cerrar las
puertas., yo le temo a que mi madre llegue a esa
fase, me da miedo a que se encierre”. P4

2. Sufrimiento del cuidador

a) Sufrimiento del cuidador por no
reconocer a su familiar.

El sufrimiento que padecen las cuidadoras
con respecto al no reconocimiento de su
familiar después de la enfermedad, queda
reflejado en los discursos. Surge un dolor
inmenso y una pena con respecto a la
pérdida de su familiar, manifestado por el
anhelo y el vacio que sienten al no reconocer
a su familiar como consecuencia de las
secuelas de la enfermedad.

“Me cuesta mucho asumirlo. Lo que era mi
madre y como estd ahora, a pesar de que todavia
no estd muy grave. No es mi madre. Entonces a
mi, me cuesta mucho eso, porque he visto a mi
madre que no es mi madre”. P9

“Eso, el mundo encima., yo por lo menos, jno
tengo a mi madre, no es ella, tengo un vacio
enorme!”. P8

b) Sufrimiento del cuidador por no ser
reconocido por su familiar.

Por otra parte, el sufrimiento que sienten
las cuidadoras viene determinado por el no
reconocimiento de la cuidadora por su
familiar mas allegado. Esta situacion genera
en la cuidadora un inmenso dolor y
sufrimiento, puesto que para las cuidadoras
es muy importante el reconocimiento de sus
familiares, sintiéndose aterrados ante esta
vivencia.

“Llega un momento, en que no te conoce y no
quiere que le toques, se piensa que eres algo
extrafio”. P4

“A mi me miedo, que llegue el momento de
que no me reconozca. Es lo que mds pdnico me
da”. P4
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¢) Sufrimiento del cuidador hacia otros
familiares.

También se hace presente el sufrimiento y
dolor hacia otros familiares que conviven
con ¢él, como pueden ser los conyuges en
aquellas circunstancias en que las
cuidadoras son hijos o hijas. Las cuidadoras
sufren de ver la negacién y la no aceptacion
de la enfermedad en estos familiares, con
respecto a su pareja enferma. Incluso, el
comunicar el diagnostico a sus familiares
cercanos, puede ocasionar tal angustia y
desesperanza en las cuidadoras que
desemboca en el sentimiento de Ia
compasion y la necesidad de empatizar.

“Igual que he dicho antes, me afecta mi
madre. Mi madre tiene 68 aiios y mi padre 88.
Hoy estaba tembloroso, le hemos tenido que dar
de comer, mi madre estaba nerviosa, no acepta
la situacién de mi padre, no ve que va a peor y
me afecta ver a mi madre, como no es consciente
de que mi padre va a peor. Me parte el corazén,
el sufrimiento de mi madre, porque mi padre no
es consciente”. P2

“Yo la verdad es que cuando me lo dijeron, me
quedé tranquila, no reaccioné, me lo esperaba,
aunque pensaba también en un tumor. Unos
tios mios, murieron de la misma enfermedad.
Sufria por mi madre que la tenia al lado, pero
observé que no sabia lo que decia el médico y
sufria con pensar, en cémo decirle a mi madre,
lo que tenia mi padre. Mi madre estd enferma y
siempre ha sido muy fuerte, siempre ha llevado
la casa”. P2

d) Sufrimiento ante la pérdida de su
familiar.

El sufrimiento del cuidador puede llegar a
inalcanzables,
anticipar la pérdida de su familiar. La
cuidadora llega a cuestionarse la situacion

limites inclusive  hasta

emocional que puede desencadenar su
ausencia, generando incertidumbre en un
futuro proximo.
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“Yo pienso, ain en lo peor. ;Cémo me
quedaré, cuando mi madre no esté? Después de
18 afios”. P3

“Yo se lo digo a mi hermana, que sufre antes
de tiempo”. P10

3. Emociones

En esta categoria se describen las
emociones que perciben las cuidadoras
cuando asumen el rol de cuidador.
a) Sentimiento de aislamiento.

Las cuidadoras perciben las limitaciones
en las relaciones sociales y comienzan a

sentirse aislados y en soledad.

“Yo no puedo quedar con nadie, ;para qué?
¢Para no estar a gusto? Prefiero estar en la
casa”. P2

“Yo estoy por ahi, tomando café, se pasa la
hora y me dan los nervios, ya llega la hora”. P3

b) Obligacién de la mujer de asumir el
papel.

Surge la obligacion moral de asumir el rol
de cuidador. Perciben las desigualdades de
género y el deber de la mujer, asociado a
todos los valores contextuales y
socioculturales tradicionales de sucesivas
generaciones en el pasado.

“No es lo mismo, una hija que cuida a su
madre, que otra que no. Esa tranquilidad, ;y el
vacio que se queda?”. P2

“Mi hija se ha adaptado., yo tengo a mi hija
que me ayuda mucho, pero como son los nifios,
son diferentes a las nifias, pasan de la abuela y
de la madre”. P4

¢) Sentimiento de responsabilidad.

Otro de los sentimientos que perciben las
cuidadoras es el sentimiento de
responsabilidad y no poder ser sustituido
por otro miembro de la familia. Las
cuidadoras asumen toda la responsabilidad,
a pesar de tener apoyo familiar.

1. Trimestre 2019 « Ao XXIIl - N.° 53

23




. Cultura de los Cuidados

“Tengo a mi cufiada, a mi hermano y a mi
marido, me apoyan bastante. Lo que pasa, es que
;como les dejas el cargo a los demds? Es un
cargo, muy gordo”. P2

“Si tengo que ir a un médico deprisa, si, estdn
mis hijos, pero la carga la llevo yo. Solamente
para casos muy urgentes, que lo necesito”. P8

d) Sentimiento de resignacion.

El sentimiento de resignacion emerge en
los discursos, las cuidadoras perciben la
obligacién de asumir el papel de cuidador,
cuando no existe una ocupacion laboral o no
se encuentran en situacion laboral activa.

“Tengo a mi hermana, lo que pasa es que mi
hermana estd trabajando. Mi hermana no va a
dejar el trabajo mientras yo pueda, su trabajo es
muy bonito”. P4

e) Agotamiento.

La sensacion de sentirse agotada fisica y
psiquica comienza a emerger en las
cuidadoras, como consecuencia  del
sentimiento de responsabilidad y Ia
obligacién que tienen.

“No me siento bien, veces me siento agotada,
son dos personas”. P2

“Yo me siento unos dias bien y otros dias mal.
Unos dias se siente uno mds agobiada y otros
dias, menos”. P10

4. Capacidad de afrontamiento

En las cuidadoras esta virtud la perciben
como la capacidad del cuidador de poder
afrontar las situaciones mas problematicas
de su familiar, incluyendo el conocimiento
de la persona
perspectiva holistica y en dodnde el
conocimiento psicoldgico es fundamental.

cuidada desde wuna

“Soy muy tranquila, relajo mucho a Ia
persona y al enfermo que cuido. Ahora he tenido
una experiencia desagradable y a mi tia le he
ayudado mucho. Es también fundamental tener

esa capacidad, aunque por dentro genere
deterioro”. P4

“Mi marido, tiene que ser yo, no quiere a
nadie, como no sea yo. Nadie mds que yo, no lo
entiende”. P8

5. Consecuencias en la vida del

cuidador
a) Cambio de vida personal.

La cuidadora percibe como su vida
personal cambia de forma drastica. Este
cambio de vida, produce un gran impacto a
todos los niveles de su esfera personal,
relacionado con el papel de la mujer en el
cuidado, puesto que no esta instaurado en
los roles que puede asumir la mujer de hoy.

“Es que las personas mayores, han tenido
otra vida diferente a la nuestra, estdn
adaptados a esa forma de vivir. Pero, es que
nosotros nos tenemos que adaptar a otra vida.
Voy a ver cémo me explico, las personas
mayores, como mi madre, han nacido para
casarse, tener hijos, cuidar a las suegras, a los
padres, al marido”. P3

b) Modificacién en relaciones sociales.
Los cambios en las relaciones sociales son
son percibidos por los
cuidadores que comienzan a sentirse mal.
Abandonan las actividades ladicas, no
tienen tiempo y comienzan a aislarse.

evidentes y

“Muy mal, he dejado la gimnasia, los
talleres de cocina, mi pintura. Me siento muy
mal. Antes acudia a los talleres, por las tardes.
Ahora no puedo”. P3

“Yo no puedo salir a la calle, ni veo
telediarios, ni puedo hablarle, no puedo ir a la
playa. Siempre estoy encerrada”. P8

¢) Modificacion en su vida familiar e
inversioén de roles.

El cambio tan grande que produce el
cuidado en su vida familiar, unido al cambio
de roles entre padres e hijos, produce un
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sentimiento de sobrecarga y de agobio en el
cuidador. Comienza a sentirse tan
indispensable en su familia como también al
cuidado de sus padres, que se convierten en
personas dependientes y a su cargo.

“Cuando mi padre ha estado ingresado, yo me
he quedado con él por las noches. Como cambia
tanto mi vida, con mi casa y eso que mis hijos
son grandes. Me he dado cuenta, de que hago
tanta falta en mi casa, como también en la casa
de mis padres. Entonces, como mi vida cambia
tanto y mi vida da un giro tan grande, ese es el
agobio que me da”. P9

d) Limitacion de tiempo.

La falta de tiempo es otra de las
limitaciones que aparecen en los discursos
de los cuidadores y que repercute en su vida
personal. El no poder compatibilizar las
actividades de la vida cotidiana y las tareas
propias del cuidador, les preocupa y les
genera un malestar emocional.

“Te falta tiempo para hacer las cosas de tu
casa, tienes que hacer la comida, estar pendiente
de ella”. P7

“No puedo ir a ningtin sitio, porque por las
mafianas voy desesperada a comprar, pensando
en que se puede caer mi madre”. P3

DISCUSION

En este estudio podemos ver como han
proceso de adaptacion los
cuidadores familiares de enfermos con
Alzheimer, al igual que se han descrito los
sentimientos y emociones que han surgido

vivido el

en el cuidador en este periodo, y como ha
sido el impacto en su vida personal, familiar
y social. En general, los datos obtenidos en
nuestro estudio acerca de las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores
familiares de pacientes con demencia tipo
Alzheimer, nos muestran un perfil de

Cultura de los Cuidados

poblacion muy similar a la obtenida en otros
estudios nacionales con este tipo de
cuidadores. Asi pues, partimos de una
poblaciéon de mediana edad, con una edad
comprendida entre 50-60 afios, mayormente
mujeres en comparacion de hombres. En
cuanto a la relacion de parentesco con el
familiar cuidado, principalmente son hijas y

posteriormente los conyuges (Garzon-
Maldonado et al., 2017).
La formulacion de ciertas creencias

disfuncionales y su interiorizaciéon con
respecto a la enfermedad de Alzheimer, les
permiten a los cuidadores comprender la
enfermedad y el comportamiento de su
familiar, lo que lleva implicito un mayor
afrontamiento de la enfermedad. Un aspecto
muy importante relacionado con las

creencias internas, es la escasez de
conocimiento que tienen estos cuidadores
(Fauth, Femia, y Zarit, 2016) y que esta
relacionado frecuentemente con el déficit de
informaciéon  que  proporcionan  los
profesionales con respecto al diagndstico de
la enfermedad; esto puede producir una
serie de miedos y temores que pueden
desembocar en estrés y sobrecarga en el
cuidador, tal y como lo describe Abreu ef al.
(2018).

Una caracteristica de los cuidadores de
Alzheimer y que se ha observado también
en nuestro estudio, al igual que otras
investigaciones, es la sensacion del cuidador
de estar presente y de ser la tinica persona
que puede ofrecer los cuidados (Kimura et
al., 2018). Este sentimiento de ser la tinica
persona que puede ofrecer los cuidados, esta
motivado por el instinto de la compasion
que surge ante el sufrimiento del cuidador
por la pérdida de su familiar, asi como, el
que su familiar no lo reconozca. Masters,
Morris y Roe (2015) en su investigacion
observo que los cuidadores que sentian un

amor mas compasivo por sus parejas con

1. Trimestre 2019 « Ao XXIIl - N.° 53

25



Cultura de los Cuidados

enfermedad de Alzheimer, tenian menos
carga de cuidado y su rol de cuidador era
mas positivo, que aquellos cuidadores que
sintieron menos amor compasivo por sus
parejas con la enfermedad. Por otro lado,
hemos observado el sufrimiento del
cuidador ante una pérdida inminente de su
familiar y la elaboracion del duelo
anticipado, como un proceso de adaptacion
que deben de superar los cuidadores y que
necesitan elaborar puesto que les permite la
aceptacion de vivir con un familiar enfermo
y ademas anticipar la muerte de su ser
querido (Leiva-Diaz, Hernandez-Rojas, y
Aguirre-Mora, 2016).

La responsabilidad y la obligacién moral
de asumir el cuidado por la mujer ha
surgido en nuestra investigacion desde el
comienzo de la enfermedad de su familiar,
en linea con otros estudios en los que los
valores otorgados al papel del cuidador
implican desigualdad de género y el
condicionamiento de la mujer para ocupar
esta tarea. (Garzon-Maldonado et al., 2017).
Podemos argumentar que se puede asumir
esta responsabilidad desde la afectividad
hacia un miembro de la familia y dentro de
una actitud conservadora que ha existido a
lo largo de la historia con un enfoque de
género, sin ninguna razon en particular, o
simplemente existe
disponibilidad de otras personas o ayuda

porque no

formal para realizarlo y, por tanto, la mujer
es la persona ideal para realizar este trabajo
(Marcos et al., 2015).

Por otra parte, comienza a ser evidente al
igual que ocurre en otros cuidadores, la
pérdida de las relaciones sociales, el
aislamiento, y el agotamiento fisico y
psiquico en los cuidadores, unido al impacto
en diferentes esferas de su vida personal,
familiar y laboral, tal y como se ha
evidenciado en otros estudios (Moreno-
Camara ef al, 2016). Aun asi, se sienten

competentes y conocen los procedimientos
basicos para el cuidado y para el manejo de
estos enfermos, virtud muy valorada por los
(Storti,  Quintino,  Silva,
Kusumota, y Marques, 2016).

Una de las principales limitaciones del
estudio han sido las propias caracteristicas
de los cuidadores familiares, al ser todas

cuidadores.

mujeres y no haber incluido ningin
cuidador hombre, quizas hayamos podido
solo visualizar el proceso de adaptacion que
sufre el género femenino. Por tanto, seria
conveniente incluir en proximos estudios la
perspectiva de cuidador hombre, con el fin
de visualizar ambas vertientes. Este trabajo
debe de servir de base para generar nuevas
hipétesis y, por lo tanto, nuevas lineas de
investigacion futuras, donde se incluya la
perspectiva del género masculino como
cuidador principal; esto nos permitira
conocer otra vision por parte de los
cuidadores; para asi seguir avanzando en
mejorar la calidad de vida y el bienestar de
los cuidadores de pacientes con demencia
tipo Alzheimer.

CONCLUSIONES

A modo de conclusién, podemos
determinar que la adaptacion al rol de
cuidador de una persona con Alzheimer
queda condicionada por las creencias
erroneas o pensamientos disfuncionales que
surgen en el cuidador, muchas veces a
consecuencia de la escasez de informacion
que ofrecen los profesionales sanitarios. Por
otra parte, aparece el cuidado compasivo
ante el sufrimiento del cuidador por las
repercusiones de la enfermedad en Ia
persona querida, ademas de, las emociones
derivadas de la
obligaciones morales de asumir el rol de
cuidador desde la perspectiva de género: En
todo este periodo de adaptacion, la

responsabilidad y
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competencia tiene un valor prioritario para
poder afrontar la situacién que vive el
cuidador. Y, por ultimo, enfatizar el gran
impacto que produce el cuidado en este
periodo las repercusiones en su vida
personal, familiar y laboral. Asi pues, es
prioritario disefiar y aplicar programas de
intervencion en estos cuidadores, desde el
comienzo de la enfermedad, de tal modo
que nos permitan prevenir la sobrecarga de
los cuidadores y en donde, los profesionales
de enfermeria tenemos una gran labor en el
ambito comunitario.
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ABSTRACT

Care of the self, identified by Michel
Foucault as the practices of taking care of
oneself and worrying about yourself,
through meditation exercises, self-writing,
examination of conscience among other
activities that make it possible to looking at
the self.

Objective: The objective was to present
how the care of self in the Foucaultian
perspective is explored in the health area.

Method: Integrative review, developed in
the eletronic database Eletronic Libray
Online (SciELO), PubMed.gov, Web of
Science-Main collection (Thomson Reuters
Scientific), and SCOPUS (Elsevier) with the

keywords Foucault and Care of the Self,
where initially we found 262 articles and
after applying exclusion criteria, there were
ten articles left. The selected articles made
possible reflections on the ways of inciting
self care that were approached through self-
listening, awareness, physical activities,
yoga, changing eating habits, meditation,
crafts, sewing, crocheting, knitting and
reflections about life. It is these practices of
freedom  that possible  the
modification of the subjects and thus a better
quality of life for professionals working with
mental health, women's health and home
care programs, chronic patients associated
with asthma and diabetes, physically

made
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disabled and caregiver relatives.

Keywords: Foucault, care of the self,
Occupational therapy, nursing, life Change
Events.

RESUMO

O cuidado de si, identificado por Michel
Foucault como as praticas de cuidar de si e
preocupar-se consigo, através de exercicios
de meditagdo, escrita de si, exame de
consciéncia entre outras atividades que
possibilitam olhar para si.

Objetivo: Objetivou-se apresentar como o
cuidado de si na perspectiva Foucaultiana é
explorado na area da satde.

Meétodo:
integrativa,

revisao
biblioteca
eletronica Scientific Eletronic Libray Online
(SciELO), PubMed.gov, Web of Science-
Colecao  Principal (Thomson Reuters
Scientific), e SCOPUS (Elsevier) com as
palavras chaves Foucault and Care of the

Trata-se de uma
realizada na

Self, onde inicialmente foram encontrados
262 artigos e apds aplicagdo dos critérios de
exclusao, restaram dez artigos para analise.
Os artigos selecionados possibilitaram
reflexdes sobre as formas de incitacdo do
cuidado de si que foi abordado através de
escuta de si, consciéncia,
atividades fisicas, yoga, mudanga de habitos
alimentares,

exame de
medita¢do, atividades de
artesanato, costura, croché, tricd e reflexdes
sobre a vida. Sao essas praticas de liberdade
que possibilitaram a modificagdo dos
sujeitos e assim, uma melhor qualidade de
vida de profissionais que trabalham com
saide mental, satde da mulher e em
programas de atencao domiciliar, pacientes
cronicos associado a asma e a diabetes,
deficientes fisicos e cuidadore familiares.
Palavras chave: Foucault, cuidado de si,
terapia ocupacional, enfermagem,
acontecimentos que mudam a vida.

Cultura de los Cuidados

RESUMEN

El cuidado de si, identificado por Michel
Foucault como las practicas de cuidado de si
y de preocuparse, a través de ejercicios de
meditacidn, escritura de si, examen de
conciencia entre otras actividades que
posibilitan mirar hacia si.

Objetivo: Presentar como cuidado de si la
perspectiva de Foulcault explorada en la
area de salud.

Método: Se trata de wuna revision
integrativa, biblioteca
eletronica Scientific Eletronic Libray Online
(SciELO), PubMed.gov, Web of Science-
Coleccion Principal (Thomson Reuters
Scientific), y SCOPUS (Elsevier) con las
palabras claves Foucault and Care of the
Self, donde inicialmente fueron encontrados

realizada en la

262 articulos y tras la aplicacion de los
criterios de exclusion, han permanecido diez
articulos. Los articulos seleccionados
posibilitaron reflexiones sobre las formas de
incitacién/motivacion de hacer el cuidado
de si que fue abordado a través de escucha
de si, examen de conciencia, actividades
yoga, cambio de habitos
alimentarios, meditacion, actividades de

fisicas,

artesania, costura, ganchillo, y reflexiones
sobre la vida. Estas practicas de libertad
posibilitan la modificacion de los sujetos y
asi una mejor calidad de vida de
profesionales que trabajan con salud mental,
salud de la mujer y en programas de
atencion domiciliaria, pacientes cronicos
asociados al asma y la diabetes, deficientes
fisicos y cuidadores familia.

Palabras clave: Foucault, cuidado de si,
terapia Ocupacional,
acontecimientos que cambian la vida.

enfermeria,

INTRODUCAO
A nocdo de cuidado de si de Michel
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Foucault foi introduzida durante o curso por
ele ministrado no College de France entre
1981 e 1982 -curso cujo contetido foi
publicado no Brasil pela primeira vez no ano
de 2004 sob o titulo A Hermenéutica do
Sujeito. O “cuidado de si mesmo” € uma das
formas encontradas por Foucault para
traduzir a nocdo grega, complexa e rica de
epiméleiaheautoii, expressada por meio de
atitudes ligadas ao cuidado de si, a ocupacao
e a preocupacdo consigo mesmo. Pode ser
despertado por meio de exercicios de
meditacdo, formas de atencdo e olhar,
converter o olhar para si, atitudes consigo,
com o outro e com o mundo -agdes que
podemos assumir e que podem nos
modificar, transformar,
transfigurar. Da mesma forma, existem

purificar e

técnicas que podem facilitar o cuidado de si,
como memorizacao do passado, escrita de si,
exame de consciéncia e representagoes
simbolicas (Foucault, 2010). Resultante dos
estudos da cultura helenistica e romana, o
cuidado de si proposto por Foucault € visto
como uma forma de exercicio ético, uma vez
que se trata de uma pratica social capaz de
intensificar as relagdes sociais. Desperta,
pois, o desejo de transformagdo capaz de
promover nos sujeitos, por meio do cuidado
de si, o sentimento de pertencimento de si,
de “posse de vida” (Machado e Lavrador,
2009).

A ideia de que o cuidado de si se produz
sempre por meio de relacdes foi reforcado
por um estudo feito com cuidadores
familiares (Ribeiro et al., 2017). Para a autora
do estudo, a incitacdo do cuidado de si
nesses  cuidadores  permitira  que
ressignifiquem a sobrecarga resultante do
cuidado do outro,
comprometer a sua sadde devido ao
processo de cuidar. Complementa, ainda,
que “[...] o cuidador que nao cuida do corpo,
pela sobrecarga do cuidado,

evitando, assim,

consequentemente ndo cuida da mente,
onde o cuidado de si seria uma importante
pratica para o despertar de si mesmo”
(Ribeiro et al., 2017, p. 1.820). Ao refletirmos
sobre as praticas assistenciais em satude,
qualificadas e integrais, podemos direcionar
nossas reflexdes sobre o quanto o cuidado de
si pode ser um potencializador dessas
praticas, pois, por intermédio do cuidado de
si, constitui-se um sujeito capaz de aprender
a viver e, assim, a cuidar da propria alma,
tendo a possibilidade e o dever de ocupar-se
de si. Da mesma forma, o cuidado de si, por
ser visto como uma pratica social, possibilita
que trocas ocorram em um sistema tido
como de obrigagdes reciprocas. Ainda,
apresenta uma correlagdo direta com o
pensamento e a  pratica
proporcionando uma aproximacdo entre
medicina e moral, fazendo o individuo se
reconhecer como doente, devendo cuidar de
si (Bub et al., 2006).

Dessa forma, o objetivo deste estudo é

médica,

apresentar como o cuidado de si na
perspectiva Foucaultiana é explorado na
area da saude.

METODO

Trata-se de uma revisao integrativa de
literatura, que possibilita a sintese de
conhecimento de um determinado assunto,
incluindo andlises de estudos relevantes e
direcionamento para estudos futuros
(Mendes, Silveira e Galvao, 2008). Os artigos
foram selecionados durante o periodo de 1.2
junho até 30 de junho de 2017, por meio das
bibliotecas eletrdnicas Scientific Eletronic
Libray Online (SciELO), PubMed.gov, Web
of Science-Colegao Principal (Thomson
Reuters Scientific), e SCOPUS (Elsevier). A
escolha pelas palavras-chaves se deu a partir
da questao norteadora da pesquisa, a qual é
apontada por Mendes, Silveira e Galvao
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(2008) como a primeira etapa da revisao
integrativa. Dessa forma, importa descobrir:
Como as publicagdes cientificas abordam o
cuidado de si na perspectiva Foucaultiana
na area da saude?

Para realizar a busca, os termos escolhidos
(“Foucault” e “Care of the self”) foram
consultados na base dos Descritores em
Ciéncias da Saude (DeCS) e, apos a
constatacdo de que ndo eram controlados,
foram utilizados como palavras-chaves. Em
todas as bases utilizadas, a combinagao das
palavras foi feita pelo operador booleano
“AND”; entdo, a busca foi realizada da
seguinte forma: (Foucault) AND (Care of the
self). Inicialmente, foram encontrados 262
artigos em todas as bases consultadas. Como
segunda etapa da revisao, foram elencados
os critérios de inclusao e exclusdo- ou seja,
os artigos que contemplassem o cuidado de
si a partir da perspectiva de Foucault e
estivessem relacionados com a area da
saude foram incluidos. Entretanto, resenhas
de livros, revisao de literatura, carta ao
editor, relatérios de comités ou reflexao
foram excluidos da revisao.

Dos 262 artigos localizados, 40 foram
encontrados na base da PubMed. Apos a

Cultura de los Cuidados

leitura dos titulos, foram selecionados 23
artigos para a leitura dos resumos, a partir
da qual foram selecionados 10 artigos para a
leitura na integra. Dos 10 artigos, apenas 2
contemplavam os critérios de inclusdo. Na
SciELO, foram encontrados 46 artigos. Apds
a leitura dos titulos, mantiveram-se 25 para
a leitura dos resumos, a partir da qual 20
artigos foram excluidos. Por fim, apds a
leitura completa de cada artigo, restaram 2
artigos.

Na Web of Science, 46 artigos se
destacaram para a leitura dos titulos. Destes,
15 foram excluidos, restando 31 para a
leitura dos resumos, etapa que excluiu 29
artigos. Assim, restaram para a leitura na
integra somente 2 artigos, e ambos acabaram
por ser descartados.

No SCOPUS, foram encontrados 130
artigos. Ap0s a leitura dos titulos, restaram
82, dos quais 70 foram excluidos depois de
realizada a leitura dos resumos. Portanto,
restaram 12 artigos para a leitura completa,
apos a qual restaram 6 artigos para analise.

Dessa forma, 10 artigos, ao total, foram
selecionados para andlise, conforme

especificado no fluxograma a seguir (Figura
01).

FIGURA 01: Fluxograma de selecio dos artigos

PubMed
40
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Como sugerido por Mendes, Silveira e
Galvao (2008), foi realizada a terceira etapa
da revisdo integrativa,
organizacao dos dados conforme ano de
publicagdo e
principais resultados. No Quadro 01, sao
apresentados a relagdo dos autores de cada
artigo,bem como o ano, a revista, a rea e o
local de publicagao. Como quarta etapa, a
andlise foi feita por meio da aproximagao
dos achados com os conceitos apresentados
por Foucault, seguida da quinta etapa, que

que prevé a

autoria, metodologia e

engloba a interpretagdo dos resultados.

RESULTADOS E DISCUSSOES
Os locais de realizacao descritos nos
estudos apontam para Brasil (n=2), Reino

Unido

(1’1=5),

Nova Zelandia (n=1),

Dinamarca (n=1) e Holanda (n=1). Quanto
ao ano de publicacdo dos estudos, quatro
foram publicados entre 2000 e 2005, e 6
foram publicados entre 2006 e 2013.

Quadro 01: Relacao dos artigos consultados

Autor/Ano Revista
Freitas, Meneghel e =~ Ciéncia & Salde
Seli. 2011. Coletiva
Bernardes e Psicologia USP

Guareschi, 2004.

Hayter, 2006. Nursing Inquiry

Willems, 2000. Theoretical Medicine
and Bioethics

Randall e Munro, Organization Studies

2010.

Lea, 2009. Body & Society

Longhurst, 2011 Sociology of sport

journal

Markula, 2004. Sociology of sport

journal
Sakellariou, 2012. Sex Disabil

Ljungdalh, 2013. Foucault Studies

Area

Salde Coletiva

Psicologia

Escola de
Enfermagem

Departamento de
Clinica Geral.

Estudos
Organizacionais

Geografias historicas
e atuais dos espacos
terapéutico
Programa de
Geografia.

Foucault de artes e
ciéncias sociais
Unidade de Pesquisa
Qualitativa da Escola
de Esporte e Ciéncias
da Saude

Departamento de
Terapia Ocupacional

Departamento de
Educacéo (DPU)

Local

Universidade do Vale do Rio dos
Sinos, Universidade Federal do
Rio Grande do Sul, Brasil

Universidade de Santa Cruz do
Sul, Pontificia  Universidade
Catélica do Rio Grande do Sul,
Brasil

University of Sheffield, Reino
Unido

Universidade de  Amsterda,
Holanda

University de Negdcios
Aberdeen, Reino Unido,

University de Innsbruck, Austria
Universidade de Glasgow e na
Universidade de Lancaster, Reino
Unido

Universidade de Waikato, Nova
Zealandia

Universidade de Exeter, Reino
Unido

Escla de Estudo de Salde
Universidade  Cardiff, Reino
Unido

Aarhus University, Dinamarca
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Com relagao a metodologia escolhida para
as pesquisas, a maioria dos estudos era de
abordagem qualitativa, tendo contemplado
estudos de caso, autobiografia, entrevista
em profundidade, estudo
estudo observacional e trabalho de campo.
Entretanto, o delineamento metodologico

dos artigos encontrados apresenta descricao

etnografico,

e aprofundamento frageis. Todos os estudos
analisados objetivaram olhar para os seus
objetos de estudo através das lentes de
Michel Foucault e o conceito de cuidado de
si. De modo geral, contemplando a area da
saude, os estudos estavam direcionados
para pacientes cronicos associado a asma
(n=1) e a diabetes (n=1), sexualidade e
deficiéncia fisica (n=1), atividade fisica (n=1),
perda de peso (n=1), ioga (n=1), saude
mental (n=2), satde da mulher (n=1) e
atencdo domiciliar (n=1).

Com base nos achados, o estudo realizado
com cuidadores familiares no domicilio
demonstrou que o reconhecimento de si é
feito a partir do familiar acamado -ou seja,
os entrevistados substituiam a sua
identidade prépria pela de cuidador, de
forma que a sua histdria de vida acabava
sendo relatada a partir do processo de
cuidar do outro. Tais caracteristicas
reforcam a falta de olhar para si dos
cuidadores familiares, os quais apontam a
dificuldade de colocar limites no processo
de cuidado, demonstrando sobrecarga e, a
partir disso, o desejo de cuidar de si com o
intuito de aliviar os sintomas de exaustao,
atravessando o discurso sobre o ndo cuidado
de si e percebendo tal anseio como forma de
resisténcia no processo de cuidado do outro
(Freitas, Meneghel, Selli, 2011).

Como forma de despertar o cuidado de si
dos cuidadores familiares, atividades
grupais direcionadas  pelas
ferramentas da escuta e da tecnologia do

foram

exame de consciéncia associada ao
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recordatorio, facilitando a escuta de si e as
vida, bem
favorecendo a tomada de decisdes e

reflexdes sobre a como
identificagdo dos recursos que podem ser
poténcias disponiveis no processo de
cuidado (Freitas, Meneghel, Selli, 2011).
Ribeiro et al. (2017) identificaram as
praticas cuidado de si desempenhadas pelos
cuidadores como um caminho de
ressignificagdo do cuidado. Entre elas,
estavam: momentos de reflexao, meditacao
e exame de consciéncia- os quais foram
despertados por atividades como a escrita
de si ou da realidade do outro-, reflexdes e
momentos de fuga do ambiente do cuidado
direcionados pelo uso do cigarro, atividades
de artesanato ou costura, croché e tricd. Tais
praticas
individualmente ou em grupo,
utilizadas, assim, como forma de convivio

social e praticas espirituais, as quais

eram desempenhadas

sendo

fortaleceram o processo de cuidado de si e
do outro, ressignificando a identidade do
cuidador. Em ambos os estudos (Ribeiro et
al., 2017; Freitas, Meneghel, Selli, 2011),
identificou-se o papel importante exercido
pela equipe na modificagdo dos sujeitos e,
portanto, nas praticas de cuidado de si
durante o processo de cuidar do outro.

As praticas desempenhadas
individualmente, como a escrita de si em
cadernos de anotagdes e diarios, eram
recomendadas como meios para dizer a
verdade sobre si mesmo; entretanto, estas
eram menos conhecidas (Foucault, 2011).
Dessa forma, a escrita de si € apontada como
uma das tarefas que o cuidado de si define,
podendo auxiliar ndo s6 no cuidado de si,
mas a instigar o cuidado de si do outro,
“escrever tratados e cartas aos amigos, para
ajuda-los, conservar seus carnés a fim de
reativar por si mesmo as verdades que se
teve necessidade” (Foucault, 1988, p. 275).

Estudos de Willems (2000) e Ljungdalh
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(2013) realizados com pacientes com
doengas cronicas -asma e diabetes- destacam
as formas encontradas pelos pacientes para
realizar o cuidado de si, bem como as
dificuldades  apontadas  por eles,
justificando o distanciamento das praticas
de cuidado de si. Ljungdalh (2013) apresenta
justificativas para a dificuldade encontrada
pelos pacientes com diabetes tipo 2 em
desempenhar o cuidado de si. O autor refere
que os pacientes com diabetes tipo 2 relatam
nao sentir que tém um problema de satde -
portanto, acreditam nao ser preciso mudar
0s seus habitos ndo saudaveis. Assim, a
doenca, que poderia ressignificar a vida dos
sujeitos para que estes buscassem o cuidado
de si,nesse caso, nao é identificada como um
fator impulsionador. Outra questao referida
no estudo é a falta de compreensao da real
situacdo da doencga, fator que limita a
atribuicdo de sentido para as orientagOes
que sdo passadas ao paciente, que acabam
por ndo considerd-las pertinentes no
processo de cuidado de si. Ainda, quando as
préticas de cuidado de si sdo desenvolvidas
pelos pacientes com diabetes tipo 2,
diferencas com relagdo ao género sdo
encontradas.Mulheres tendem a buscar o
cuidado de si por meio de mudangas de
habitos alimentares, enquanto os homens
buscam atividades fisicas como forma de
cuidar de si (Ljungdalh, 2013).

Ja em estudo realizado com pacientes com
asma, a ideia de autogestao foi identificada
como sendo o que os mantém ativos no
processo terapéutico, pois, por meio da
autogestdo, os pacientes se apropriam do
seu corpo, reconhecendo as alteragdes e
adaptagbes necessdrias para facilitar o
tratamento médico e, consequentemente, o
cuidado de si (Willems, 2000). A proposta de
autogestdao pode ser vista como uma das
tecnologias do cuidado de si apresentadas
por Foucault a partir do momento que os

pacientes direcionam o olhar para si,
reconhecem as suas necessidades e buscam
por seus proprios meios -ou com a ajuda de
outros- o cuidado de si, bem como do seu
corpo, da sua alma, dos seus pensamentos e
condutas (Willems, 2000). A partir da
autogestdo, Cordeiro (2017) direciona as
reflexdes para o assujeitamento das pessoas
em relagdo as praticas que tornam a morte
menos sofrida e dolorosa -ideia sustentada
pela construgdo histérica em relagdo a
posicdo que o hospital o