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RESUMEN

“Obstaculos que enfrenta la familia y el paciente con cancer terminal y su
enfoque desde la tanatologia”

Autoras: Andrea Alejandra Siliezar Ramos, Wendy Carolina Fuentes Betancourt.

La presente investigacion se realizé en el Instituto Nacional de Cancerologia
(INCAN), en el area de encamamiento de los pisos |, Il y lll del hospital asi como
en la Unidad de cuidados paliativos. El objetivo de la investigacion es identificar
los obstaculos que enfrenta la familia y los pacientes ante un cancer terminal y
evidenciar si la tanatologia es una herramienta util para brindar informacion y

acompafamiento psicoldgico.

Por medio de la técnica de muestreo no aleatoria se seleccion6 a 40 personas de
ambos sexos, entre ellos pacientes y familiares. Las técnicas e instrumentos
utilizados fueron: guia de observacion, el consentimiento informado, entrevistas,
terapias recreativas a pacientes y talleres impartidos a familiares acerca de
cuidados paliativos y orientacion tanatolégica. El tiempo en el que se ejecuté el

trabajo de campo fue de abril a julio de 2015

Basado en la informacion obtenida se concluye que los obstaculos a los que se
enfrentan los pacientes y familias de cancer terminal son: limitaciones fisicas,
psicologicas, baja autoestima, desgaste mental, pérdida de la autonomia,
problemas de alimentacion y conciliacion del suefio. Dentro de las principales
preocupaciones estaban la economia, futuro de los hijos y temor a la evolucién de

la enfermedad.



PROLOGO

El ser humano es complejo, por ello cuando se enfrenta a una crisis existencial
ocurre un desequilibrio en las distintas areas de su vida: fisica, emocional, social,
econdémico y espiritual. Un paciente con cancer esta inmerso en una serie de
cambios constantes, los cuales demandan un proceso de adaptacion que esta
ligado a la capacidad de afrontarlos, acompafiado de obsticulos que desgastan

continuamente al enfermo como a la familia.

El Ministerio de Salud y la Asistencia Social no cuentan dentro de sus
programas de salud mental con proyectos enfocados en el apoyo tanatoldgico
para pacientes con enfermedades terminales de diferentes indoles, donde hagan
hincapié la importancia de la medicina paliativa, asi como la asistencia psicolégica
para brindar acompafamiento. Las unidades de cuidados paliativos se fundaron
con la iniciativa de apoyar a éstos pacientes, creando equipos multidisciplinarios
conformados por médicos, psicologos, trabajadoras sociales, enfermeras,
consejeros espirituales y voluntarios con el objetivo primordial de proveer un
cuidado especializado para disminuir el sufrimiento mediante el control de
malestares fisicos, psicosociales y espirituales, para mejorar la calidad de vida del
paciente terminal. En Guatemala existen dos unidades de Cuidados paliativos
para adultos funcionando, cuya iniciadora es la Dra. Eva Rossina Duarte, la
primera ubicada en el Hospital de Cancerologia de la Liga Nacional contra el
cancer y la segunda conformandose en el Hospital de Nuestra Sefiora del Pilar.

En la sociedad guatemalteca no se posee una cultura de muerte y el miedo
al fallecimiento es universal e inevitable. La ciencia y la tecnologia avanzada que
manejan los paises desarrollados han contribuido a un miedo cada vez mayor a la
destruccion, y por lo tanto, temerle a la propia muerte. La situacion desfavorable
gue se vive en Guatemala limita para cubrir todas las necesidades de salubridad
para todos los habitantes menos para aquellos que estan en areas rurales lejanas

a la capital donde el acceso es dificil. Los profesionales de la salud comprometidos
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con el bienestar humano, se espera en algin momento dentro del desarrollo del
pais luchen por la expansion de equipos de salud con caracter multidisciplinario
para generar una politica que vele por dichos cuidados, asi como lograr alcanzar
a mas personas que necesitan atencion, medicamentos y orientacion psicolédgica

para el progreso del pais.

Debido a esta problematica la tanatologia cobra valor como una herramienta
atil que opera bajo una dimensién humanistica y filosofica basandose en el
principio “cuidar mas alla de curar” para ayudar a los pacientes a encontrar un
sentido de vida ante el sufrimiento provocado por la enfermedad, generando

esperanza a la existencia.

Por lo tanto, es necesario que los estudiantes de psicologia conozcan vy
comprendan la vivencia del paciente y familiares ante esta situacion porque no es
una tarea sencilla, requiere de capacidades de comunicacion, empatia, respeto,
escucha activa, etc. Todo profesional o voluntario que desee obtener
conocimientos en cuidados paliativos, tanatologia (el estudio de la muerte) lo cual
esta intimamente relacionado con pérdida y duelo se beneficia con la preparacion
adecuada para brindar acompafamiento psicolégico. También es necesario que
conozca el significado de cancer, sus estadios, tratamientos, proceso de la
enfermedad y caracteristicas de un ser moribundo para ofrecer apoyo conforme a
las necesidades del paciente y familia.

Se les agradece profundamente a las autoridades, personal de la unidad
de cuidados paliativos y al equipo hospitalario por el apoyo, la orientacion y
formacion brindada para enriguecer la investigacion, y un extensivo

agradecimiento a los pacientes y familiares por compartir la experiencia.



CAPITULO |
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y MARCO TEORICO

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La presente investigacion titulada “Obstaculos que enfrenta la familia y el paciente
con cancer terminal y su enfoque desde la tanatologia” tuvo como objeto de
estudio identificar los principales dificultades que enfrentan la familia y el paciente
ante el cancer terminal, examinar el conocimiento que tienen los enfermos y su
cuidador principal acerca del cancer, determinar la importancia de la asistencia
psicolégica en el proceso de la enfermedad, y describir la percepcion de muerte

en los pacientes.

La investigacion se realiz6 en el Instituto Nacional de Cancerologia-INCAN;
en la unidad de cuidados paliativos, 6 Av. 6-58 Z-11, ciudad de Guatemala en un
tiempo aproximado de cuatro meses. Se tomé como muestra a 20 pacientes con
cancer avanzado y 20 familiares como cuidador principal, construyendo asi la
muestra total de 40 personas.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha dado a conocer cuéles son
las afecciones que en los Ultimos afios se estan cobrando mayor cantidad de
vidas y que por ende, merecen mayor atencioén y deberian ser parte de la agenda
de prioridades de politicas sanitarias de todos los paises. Algunas de las
principales enfermedades que afectan actualmente a los paises en todo el mundo
incluyen el VIH/SIDA, malaria, gripe pandémica/aviar y tuberculosis. Muchos
paises y organizaciones de salud trabajan juntos y comparten informacion acerca
de estos y otros temas de salud como las enfermedades cardiovasculares, el

cancer, las enfermedades respiratorias cronicas y la diabetes.

En el continente Americano se puede decir que el tabaco es uno de los
principales factores de riesgo relacionados a enfermedades prevenibles, y que

desencadenan en muerte. El cancer es la segunda causa principal de muerte
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enlos paises de América Latina y el Caribe ademas, la prevalencia
del sobrepeso y de la obesidad esta claramente en aumento en la region. Los
estudios de casos realizados en muchos paises demuestran la importancia de
mejorar la salud abarcando desde la necesidad de prevencion y el control de
enfermedades especificas hasta la mejora del funcionamiento de los sistemas de

salud.

La OMS alienta a los gobiernos nacionales no solo a invertir en
investigacion, sino también al intercambio de informacion de datos, fortalecer la
formacion en investigacion en las instituciones dedicadas a ello, y cuantificar los

progresos relacionados con el avance de la cobertura sanitaria universal.

En Guatemala siendo un pais pluricultural, multiétnico y multilingtie, que esta
en vias de desarrollo, un porcentaje alto de la poblacién esta en extrema pobreza,
ubicadas en las areas rurales del pais y sin acceso a educacion, salubridad,
alimentacion adecuada para un desarrollo fisico y mental sano. Dentro de los
problemas psicosociales que afecta a la poblacion guatemalteca derivados no sélo
de la secuela de la violencia del conflicto armado interno sino también de eventos
traumatizantes a los que se ve expuesta la poblacién diariamente, se encuentra
también la marginalidad, situacién de creciente inseguridad, violencia intrafamiliar

siendo uno de los problemas mas graves a tratar por la sociedad guatemalteca.

Ademas existen problemas de salud mental como los trastornos de animo,
los trastornos de personalidad, los trastornos neuroéticos, esquizofrenia y abuso de
sustancias. Ante esta realidad y como una necesidad de politica publica en salud
en 1984 se crea el Departamento de Salud Mental del Ministerio de Salud Publica
y Asistencia Social por acuerdo gubernativo No. 741-84 para garantizar la salud
integral, tomando en cuenta la salud mental de la poblacion; ha definido una
politica cuyo proposito es orientar las acciones de promocion, prevencion,

atencion y rehabilitacion psicosocial integral que privilegie las acciones



comunitarias y preventivas, dirigidas a reparar el tejido social, a promover estilos

y condiciones de vida saludables.

Reconociendo los avances y estrategias para abordar los diferentes
problemas de salud por parte del ministerio, se toma en cuenta que la institucion
debe profundizar en la importancia de abordar la salud mental desde otras
perspectivas, como la implementacion de cuidados paliativos y acompafiamiento
tanatolégico para los pacientes terminales con condiciones oncoldgicas y
pacientes con enfermedades cronicas. Estos pacientes en etapa avanzada, por
su condicion, no pueden acceder a servicios de salud y mueren en casa sin

asistencia médica, psicosocial y sin alivio al dolor.

En Guatemala la mayoria de hospitales tratan Unicamente las necesidades
médico-biolégicas de los pacientes sin tomar en cuenta el contexto social donde
se desenvuelven. Los pacientes con cancer terminal, con frecuencia son privados
de sus derechos, para un trato digno. La ausencia de una comunicacién asertiva
entre médico-paciente, la presencia de *conspiracion del silencio por parte de la
familia como también la falta de comprension en relacién al diagnostico del cancer
evita que algunos pacientes, adquieran consciencia de su enfermedad. Sin
embargo, esto limita la posibilidad de intercambiar sentimientos y pensamientos,
y no toman en cuenta que ellos no poseen ni la guia, ni la preparacion adecuada

para enfrentarse a dicha situacion.

El diagnodstico de una enfermedad avanzada es un acontecimiento que
provoca profundo desconcierto debido a la pérdida de expectativas hacia el futuro

y por ende pensar en la propia muerte que causa temor a los seres humanos.

*"Conspiracion del silencio: Acuerdo implicito o explicito, por parte de familiares, amigos y/o profesionales, de alterar la
informacion que se le da al paciente con el fin de ocultarle el diagnéstico y/o prondstico, y/o gravedad de la situacion



En esta etapa surgen experiencias y dificultades que afectan al paciente como a
la familia ante la enfermedad surgiendo interrogantes como: ¢Qué clase de
tratamientos recibir4? ¢ Como tengo que cuidarlo? ¢Qué sucedera cuando ya no
se pueda valer por si mismo? ¢Como se despedir4d de su familia y amigos?
¢Sentira dolor? ¢ Coémo sera el momento de morir? muchas son las preguntas y

circunstancias por las que tiene que atravesar un paciente y su familia.

Por lo que es necesario ofrecer a los pacientes de cancer terminal, cuidados
integrales, informacion clara de su condicibn que permitan establecer
comunicaciéon y empatia entre médico-paciente, confianza con el equipo

multidisciplinario, apoyo emocional como apoyo espiritual.

En la sociedad guatemalteca hablar de la muerte se considera para la
mayoria de personas un tabu, por el grado de complejidad, temor y ansiedad que
genera en los seres humanos debido a que la muerte ha sido desagradable para
el hombre, desde “el punto de vista psicol6gico en el inconsciente la muerte nunca
es posible, es inconcebible imaginar un verdadero final de la vida aqui en la tierra
porque se cree en la inmortalidad” En el inconsciente solo se puede ser matado,
no es posible morir por una causa natural o por vejez. Por lo tanto, la muerte es
asociada a un acto de maldad, un acontecimiento aterrador que exige pena y

castigo.

El hecho de comunicarle a un paciente que tiene cancer le hace consciente
de su posible muerte siendo todavia para la mayoria de personas una enfermedad
mortal a pesar de los avances en la medicina para curar esta condicion. En las
interrogantes que se tomaron en cuenta para la realizacion de la presente
investigacion y los instrumentos a utilizar se hizo énfasis en reconsiderar primero
el contexto social en que se desenvolvian los pacientes y familiares, mediante

entrevistas se tomo en cuenta dentro de las interrogantes las dificultades que

! Kubler Ross, Elisabeth, Sobre la muerte y los moribundos. 4ta Edicién. Ediciones Grijalbo, S.A.
Barcelona, 1993. 181 pags.



surgen desde el momento del diagnéstico de la enfermedad; identificar las
caracteristicas emocionales del moribundo, cémo estaba conformada la familia, y
los mecanismos de afrontacién con que se apoyaban. La mayoria de pacientes
experimentan un gran impacto psicolégico al enfrentarse ante una pérdida, siendo
en éste caso la salud, al contemplar el deterioro fisico que viven dia con dia, el
perder la autonomia y convertirse en personas dependientes les afecta

emocionalmente.

En el caso de las mujeres el estar lejos de los seres queridos como hijos,
padres o cényuges les generaba temor y sensacion de abandono. En el caso de
los hombres el saber que no podian seguir trabajando para llevar sustento al hogar
les generaba mucha tristeza e inutilidad. A los familiares el observar como el
paciente sufria dolores fisicos como emocionales ante la enfermedad les generaba
impotencia y rabia al no saber como ayudarlos para contribuir con su mejoria. Es
por ello que como investigadoras fue importante indagar qué tan significativo es el
apoyo psicolégico en estos casos, coOmo la tanatologia y los cuidados paliativos
cobran valor porque tienen como objetivo primordial aliviar el dolor y brindar
acompafiamiento psicolégico a los pacientes terminales como a familiares para

aumentar la calidad de vida.

Debido a toda esta probleméatica surgié la necesidad de dar respuesta a
las siguientes interrogantes, ¢ Qué conoce el paciente y la familia sobre el cancer?
¢,Cudles son los obstaculos a los que se enfrentaron? ¢Cudl es la opinion del
familiar y paciente sobre la asistencia psicologica? ¢De qué manera perciben la
muerte? Y por ultimo dar a conocer la tanatologia como herramienta util en el

acompafamiento.



1.2 MARCO TEORICO

Antecedentes

El estudio de la tanatologia se ha enfocado en los cuidados paliativos cuyo
objetivo es dar calidad de vida al paciente moribundo. Para brindar una atencion
especializada a los pacientes es necesario que todos los profesionales de la salud,
se formen y apliquen sus conocimientos para trabajar en equipo creando un

ambiente de respeto, confort y comunicacion.

En estudios realizados para investigar aspectos psicolégicos en pacientes
con cancer se puede mencionar: En 1993, la tesis titulada: “Actitudes que se
manifiestan en pacientes con cancer en fase terminal ante su sentido de vida”; las
autoras Nancy Gonzales y Ana de Lebn desean comprobar la existencia de
actitudes positivas ante el sentido de vida asumidas por la paciente y de como
esas actitudes son determinantes en los acontecimientos de la vida. En el afio
1998, la tesis titulada: “Manejo del dolor emocional a través de la logoterapia en
pacientes con cancer de cérvix en etapa terminal”, las autoras Claudia Liquez y
Dora Ochoa mencionan que el dolor emocional nace de ciertos acontecimientos
gue toda persona enfrenta en algiin momento de la vida debido a frustraciones y
limitaciones que la mayoria de personas experimentan, una de ellas es la pérdida
de la salud. En el afio 2013, la tesis titulada, “Efectos psicologicos del paciente
terminal en los cuidados paliativos”, las autoras Dulce Luther y Jennifer Gramajo
describen los trastornos del estado de animo que afectan a los pacientes ante un
cancer terminal. Enfatizan la importancia de brindar una atencién integral y

multidisciplinaria por medio de los cuidados paliativos.

Se diferencian de la presente investigacion porque el enfoque es analizar
la forma en que los pacientes visualizan la muerte ante el sufrimiento y la angustia
generada por dicha situacion indagando cuales son los obstaculos que se puedan
presentar ante el diagnostico de un cancer terminal. Es importante para la

investigacion obtener el conocimiento de estos estudios en referencia porque
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beneficia conocer a profundidad la problematica que viven los pacientes
diariamente, la realidad a la que se enfrentan, y el desafio de encontrar un sentido
de vida a la existencia. En la presente tesis se tomd en cuenta incluir a familiares
(cuidador principal) de los pacientes terminales para obtener un amplio
conocimiento sobre los obstaculos que se enfrentan en el proceso de la
enfermedad, asi como analizar a través de la tanatologia la concepcion de muerte

en el ser humano.
1.2.1 Cuidados paliativos

La medicina paliativa o los cuidados paliativos (cuidados continuos) proviene del
latin “pallium”, que significa “capa, tapar, encubrir y mitigar “cuando ya no es
posible curar”.2 El equipo paliativo esta integrado por: médicos, enfermeras,
psicologos, voluntarios, trabajadoras sociales y guias espirituales. La creacion
de unidades de tratamiento del dolor y manejo de enfermedades terminales
avanzadas o cronicas tienen como prioridad: mitigar el sufrimiento y dar alivio al

ser humano en todas las areas que lo constituyen.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos
como el: “Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas,

fisicos, psicolégicos y espirituales”.?

2Allende, Dra. Silvia R. Verastegui, Dra. Emma L. El ABC en medicina paliativa, 1° Edicion. Editorial médica panamericana,
S.A. México, D.F., 2014. 350 Pégs.
3 Astudillo Wilson, et al. Acompaiiamiento en el duelo y medicina paliativa, 1° Edicién. Editorial Sociedad vasca de cuidados
paliativos. Espafia, 2007. 383 P4gs.
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Los cuidados paliativos tienen las siguientes caracteristicas que benefician al

enfermo y su familia

e Alivian el dolor y otros sintomas angustiantes.

e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

e No intentan acelerar ni retrasar la muerte.

e Integran los aspectos espirituales y psicolégicos del cuidado del paciente.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante
la enfermedad del paciente y en su propio duelo.

e Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de
los pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo,
cuando esté indicado.

e Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en
el curso de la enfermedad.

e Son aplicables en una fase inicial de la enfermedad, junto con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o
radioterapia, e incluyen aquellas investigaciones necesarias para

comprender mejor y manejar situaciones clinicas complejas.

Respecto al impacto emocional que experimentan los pacientes, es preciso
mencionar la importancia de contar con apoyo psicolégico al momento de
comunicar la necesidad de la intervencion de equipo paliativo. Las reacciones que
tienen el paciente o su familia pueden llegar a interferir de forma negativa en el
apego terapéutico y en la relacibn médico-paciente. En este proceso son

frecuentes el enojo, la negacion, la culpa, el miedo, la frustracién y la ansiedad.
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No es conveniente, en ninguna circunstancia, hablar de tiempo especifico
de sobrevida. En cambio, es aconsejable siempre asegurar que el equipo médico
y psicolégico estard ahi en cualquier momento, aunque ellos no pueden saber con

certeza cuéando ocurrird el final del paciente.

1.2.2 Tanatologia

El término tanatologia, “la ciencia de la muerte”, fue acufiado en 1901 por el
médico ruso Elias Metchnikoff. Afios mas tarde Elisabeth Kibler Ross en la
década de 1960 la pionera en las investigaciones sobre la muerte, fue la primera
doctora que puso de relieve las necesidades psiquicas y humanas de los
moribundos, y de los fendmenos psicolégicos que acompafian a los enfermos en
fase terminal durante el proceso de muerte, por lo que define a la tanatologia
moderna como: “Una instancia de atencion a los moribundos. Haciendo sentir a
los agonizantes que son miembros Utiles y valiosos de la sociedad, creando
clinicas y hospices cuyo lema es: “ayudar a los enfermos en fase terminal a vivir

gratamente, sin dolor y respetando sus exigencias éticas.” *

La doctora prosiguié con su trabajo de recopilar informacién sobre la muerte
realizando una investigacibn con un equipo de estudiantes inicialmente
comprendido por cuatro seminaristas donde decidieron acercarse a los pacientes
moribundos sin tener ideas preconcebidas de las condiciones del paciente,
Unicamente dedicandose a observar, aprender de ellos y de sus experiencias en
los hospitales tomando nota de cada necesidad y sentimiento que suscitaban los

enfermos en esa etapa critica.

“Se define la tanatologia como la ciencia que estudia la muerte derivado
del griego Thanatos, nombre que en la mitologia griega se le daba a la Diosa de
la muerte, hija de la noche, denominada Eufrone o Eubolia, que quiere decir

“madre del buen consejo”. La muerte es representada por una hoz, cantaro o una

4 Behar, Daniel. Un buen morir. Tanatologia. Editorial pax. México, 2003. 168 Pags.
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mariposa. La hoz indica que los hombres son cegados en masa como las flores y
las yerbas efimeras, el cantaro sirve para guardas las cenizas, y la mariposa que

vuela es emblema de esperanza en la otra vida’™.

La tanatologia tiene gran utilidad en sobrellevar procesos de pérdidas o
duelos a lo largo de la vida tomando en cuenta que se sufre la primera pérdida
cuando se nace que somos arrancados del vientre materno experimentando por
primera vez la vida aqui en la tierra. Esta disciplina se ha enfocado en elevar la
calidad de vida del enfermo terminal asi como de personas que se encuentran
proxima de vivir una experiencia cercana a la muerte orientando al paciente hacia
la aceptacion de la realidad, traduciéndose en dar esperanza y verdadero
significado de vida. Sin embargo, la tanatologia también puede ser necesaria en

los siguientes casos:

e Ante el dolor y la desesperanza de perder a un ser querido.

e Cuando se pierde un trabajo.

e Cuando se termina una relacion de pareja.

e Ante el dolor de sufrir la pérdida de un miembro fisico (amputacién) ya sea
por accidente o enfermedad.

e Cuando se sufre una pérdida material.

e Ante el impacto que causa el saber que se tiene una enfermedad incurable.

e Ante cualquier otra circunstancia que genere una pérdida ya sea fisica,
emocional o material, todas estas son pérdidas que motivan una situacién

de duelo.

El objetivo de la terapia tanatologica es comprender el dolor ante la muerte
y la desesperanza que ocasiona cualquier tipo de pérdida, tomando al hombre de
manera integral en sus aspectos bio-psico-social y espiritual, cualquiera que sea

la religién o credo que profese. Es el cierre de asuntos inconclusos; entre ellos el

5IDEM
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de los duelos del enfermo terminal y de la familia, es ayudar al ser humano en

aquello a lo que tiene derecho fundamental:

e Morir con dignidad. Con plena aceptacion y paz total
e Ayudar a los familiares del enfermo terminal a que vivan plenamente y se

preparen para la muerte del ser querido elaborando un duelo satisfactorio.

1.2.3 Muerte

¢Estamos preparados para la muerte? Es una pregunta que debiera estar
presente dentro de las planificaciones de los seres humanos en la vida. EI morir
es algo que suena tan lejano de lo que en realidad se hace y se quiere, pensar en
una preparacion para un funeral es perturbador que nadie prefiere mencionarlo.
Sin embargo planeamos los nacimientos como parte de algo natural, cuando la
muerte también lo es, siendo para las personas atemorizante pero todos sabemos
gue es un proceso por el cual hemos se piensa también. El miedo a la muerte, en
ocasiones inhibe muchas cosas de la vida, como tener todo en orden, el
testamento, planear el funeral, ordenar papeles, que resulta agotador o
desgarrador, que nos han hecho creer que eso no nos corresponde que podemos
dejarlo para otro dia.

El hombre del siglo XXI muere con frecuencia rodeado de aparatos técnicos
en unidades de cuidado intensivo. La muerte se ha trasladado al &mbito de la
medicina, de la ciencia, para médicos y cientificos es, sin lugar a dudas la imagen
del enemigo. Hoy en dia todo se puede diagnosticar y medir. La medicina de
cuidados intensivos permite salvar la caida de las funciones vitales (circulacion,
respiracion, metabolismo y mantenimiento de la temperatura). Contemplan a la
persona no en su totalidad sino Unicamente basandose en sus érganos u otros
elementos del cuerpo. El paciente queda reducido a la funcién de las distintas
partes del cuerpo; la dimension emocional no cuenta. El precio que se paga por

ser ayudado o no, es el acabar degradado a ser un objeto. La persona acaba
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perdida entre los voluminosos tubos de alta tecnologia. Aunque los hospitales se
han convertido en los lugares en los que se muere, estos centros no parecen tener
presente las necesidades del ser humano, se sacrifican solo a la funcionalidad

técnica.

La muerte no se puede excluir y tampoco se produce de una forma
especialmente rapida. Con frecuencia se trata de un proceso largo, maxime en las
personas de edades avanzadas, algunos desarrollan enfermedades crénicas en
otros casos surge la aparicion de tumores o cancer en el organismo que provocan
dolores intensos siendo como el principal factor causante de muerte dentro de la
poblacion, Pero muy rara vez hoy en dia se llega a producir la muerte en el hogar.

La decision sobre la vida y la muerte no solo se han trasladado al médico,
sino que depende de la disponibilidad de nuevas tecnologias médicas. La muerte
natural se cuestiona, es el enemigo al que se vence con la medicina. Por lo general
se quedan paralizados frente a la muerte y luchan contra ella en la medida que es
posible. “Los enfermos graves no deben morir deben permanecer aqui porque la
mayoria estan convencidos, al menos inconscientemente de la no existencia del
alma inmortal, de no haber nada mas alla de la muerte”.® La ciencia médica del
pasado siglo XX se olvidd de reflexionar sobre una realidad espiritual superior, se
abandond a la ilusién de que es factible, por lo que entiende a la muerte como una

partida-pérdida.

Elisabeth Klbler Ross, la pionera en la investigacion de la muerte expone:
“Morir es una pesadilla en un hospital deprimente y triste, pero también puede ser
un tiempo de crecimiento, creatividad y paz en un hospice disefiado para tal fin.
Siempre digo que la muerte puede ser una de las mas grandiosas experiencias de
la vida. Si se vive bien cada dia, entonces no hay nada que temer. La muerte es

bella, lo mas bello que nos pueda pasar en la Tierra. Es como trasladarse a una

8 Kiibler Ross, Elisabeth. Op. Cit. P. 7
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casa bonita, a otra forma del ser. El mas All4, después de la muerte, es decisivo
nuestro estado de consciencia. No existen palabras para transmitir la sensacion
del cuerpo que te abandona ni el amor incondicional que se experimenta en ese
momento. No hay ninguna limitacion; no hay tiempo ni impaciencia. Es la fuerza
primitiva o Dios, lo que esta tras todo esto y es mucho méas grande que nosotros.
iTodos somos hijos del mismo Dios!, de forma totalmente independiente de
cualquier religion creada por el hombre. Puesto que estamos en la tierra por una
Unica razén la de crecer animicamente, no es licito alargar la vida de manera
artificial pero tampoco acortarla. Existe un momento “correcto” para morir, en el
gue se puede abandonar el cuerpo y no regresar mas a él, y cuando hayamos sido
capaces de aprender esta leccion, podremos regresar a casa. Por eso, el suicidio

no es ninguna solucién’ .

La muerte desde el punto de vista psicoldgico y sociologico, revelan que a
través de la observacion de los fendmenos que se limitan al tiempo, a espacio y
mas que cuestionarse sobre que es la muerte, la estudian a través de la
observacion de todo lo que ocurre en su entorno en situaciones tales como
costumbres, actitudes, sentimientos y comportamientos. Desde el punto de vista
biolégico, ésta es la Unica prueba irrevocable de que el momento final ha llegado

a la vida de la persona, porque consiste en el cese de las funciones vitales.

Estar biologicamente muerto significa: “la pérdida total e irreversible de la
unidad somatica integral que implica la muerte encefalica: Es la pérdida total e
irreversible de toda la actividad tronco encefalico y cortical y ya no es resucitable.
Solo quien ha muerto biolégicamente, ademas de clinicamente, ha pasado por la
muerte total, definitiva, esto es, la pérdida irrevocable de las funciones vitales que

tiene como consecuencia la destruccion de todos los 6érganos y tejidos”. 8

7 Jakoby, Bernard, También t( vives eternamente. Prélogo de Elisabeth Kiibler Ross. 1° Edicion. Editorial Obelisco.
Espafia, 2005. 216 Pags.

8 Kuing, Hans y Jens, Walter, Morir con dignidad. Un alegato a favor de la responsabilidad. 3ra Edicién. Editorial Trotta,
S.A. Madrid, 2010.154 P4gs.
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Desde el punto de vista tanatolégico el fallecimiento lento es la que mas
favorece al trabajo de muerte y por consiguiente al duelo, porque permite cerrar
asuntos pendientes antes de llegar al final. La muerte puede causarnos miedo,
temor pero no puede causarnos duda y su aceptacion es prueba de la madurez

emocional del ser humano.

La mayoria de personas no tienen miedo a la muerte misma si no, a la
enfermedad larga, a la agonia dolorosa y el deterioro fisico, pérdida de autocontrol
e independencia. Influir en una muerte digna, consiste en el manejo de
emociones, control de sintomas, comunicacion asertiva, acompafamiento
creativo, resolver asuntos pendientes terrenales, intento de reparar vinculos
afectivos si es necesario, darle la capacidad de toma de decisiones en un

momento trascendental apoyando a la familia sobre llevar el duelo.

1.2.4 Concepcién de muerte en Guatemala. Cosmovisién maya.

El ser humano en general en algin momento de la vida ha pensado en su propia
muerte. A muchos esta premisa les causa miedo, terror, panico, y otros prefieren
no pensar en ello. Sin embargo, la muerte es algo con lo que convivimos

diariamente, y en todo momento a lo largo de nuestras vidas.

La muerte en la cultura maya no es algo que cause miedo, pues no significa
el fin de la existencia, sino mas bien, “un cambio de estado donde lo material se
vuelve energia para ubicarse en el mismo espacio pero en otra dimension, una
dimensién energética a donde solo podemos trasladarnos cuando se experimenta
la muerte. En la cultura maya, el momento de la concepcion del ser no es el inicio
de la vida, mas bien, es una nueva forma de dar continuidad a la vida, alguien que
viene para servir, luego morir, pero seguir viviendo y asi sucesivamente. Este es

el fenémeno ciclico de la vida, energia-embrién-energia”.®

9 Cochoy Alva, Maria Faviana, et. Cosmovision maya, plenitud de la vida. Programa de las Naciones Unidas para el
Desarrollo, Editorial Maya'Na’oj, Guatemala 2006. 132 pags
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Segun la autora Maria Faviana Cochoy (2006) del liboro Cosmovision Maya,
en esta vida para desarrollar la mision que cada quién trae para la comunidad,
mision marcada de acuerdo al dia de nacimiento segun el Calendario Sagrado
Maya, es incrementar la conciencia y las capacidades para ser mejores seres.

El Pop Vuh, libro sagrado de los mayas, relata que Junajpu e Ixbalanqué
decidieron cdmo morir, sus huesos fueron molidos y luego tirados al rio, enseguida
aparecen en el rio como dos grandes hombres-peces y mas tarde aparecen como
dos ancianos harapientos ante los sefiores de Xibalba. Esto indica que se muere
tantas veces como se nace en diferentes lugares de la tierra, y mientras mejor sé
es en la vida presente, mejoraran la vida futura para el servicio de la comunidad,
en otras palabras, la vida después de la muerte se condiciona por la forma de vivir
actualmente y mejora a medida en que aprendemos a vivir de una mejor manera
con nuestros semejantes y el universo que nos rodea, del cumplimiento de los

valores que la sociedad ha aceptado y se obedecen como forma de vida.

Considerando que la muerte es so6lo un cambio de estado fisico a un estado
espiritual donde también se necesita del apoyo de los que aun estan aqui, se
celebran rituales en las distintas comunidades mayas para el dia 2 de noviembre,
el dia de todos los difuntos, asi como actividades muy alegres para la convivencia
con los familiares y amigos que se encuentran con nosotros en otro estado de la
vida, en estado espiritual. Todo esto se ofrece a los difuntos como un recordatorio
de lo que cada uno de ellos hizo en vida, asi mismo como una forma de agradecer

la generacion que han dejado, donde también se les pide ayuda espiritual.

En el contexto de la cultura maya, todo es sagrado, un arbol, el agua, la
tierra, los animales, las personas, los alimentos, todo es sagrado; asi mismo lo
son los cementerios. Un cementerio es un lugar sagrado donde van a dar todas
las generaciones que han pasado por esta vida, han educado, y servido a los

creadores y formadores como a las personas que pasan por este mundo.
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Tras los rituales de muerte dentro de las diferentes comunidades mayas en
Guatemala existen ciertas similitudes entre las cuales se pueden mencionar las
siguientes: al momento de morir, los difuntos son lavados y vestidos con sus
mejores trajes. Asimismo, dentro del ataud cuando es el caso se colocan junto
al difunto varios objetos que poseia en vida con diferentes fines de acuerdo a la
creencia. La mayoria de la poblacion guatemalteca profesa como religion el
cristianismo que acepta y sigue las ensefianzas biblicas, especialmente las

escritas en el nuevo testamento.

Los cristianos creen que la muerte de Jesus ha reconciliado a la humanidad
con Dios y que la resurreccion de Cristo salvo al mundo tanto de la muerte como
del pecado, dando nueva vida a quienes creen en él. Por medio del bautismo, el
nuevo ser recibe el don del Espiritu Santo y en la confirmacion renueva su
compromiso con Jesucristo; posteriormente, con la comunidn, recibe sacramente
de la eucaristia en forma de pan y vino, bendecidos por un ministro o sacerdote.
En el cristianismo, algunos grupos dan mas importancia a la palabra biblica y otros

a los sacramentos.

El equipo asistencial multidisciplinario e interdisciplinario debera preguntar
al enfermo croénico y en fase terminal, o de no ser posible, a sus familiares, qué
servicio desean de acuerdo con su practica religiosa, para que tengan la
oportunidad de prepararse. Especialmente en el catolicismo, la gran mayoria
deseara la presencia de un sacerdote, quien hara una confesion y dara la
absolucion, la comunion y el sacramento de la extremauncion. Antes de morir el
agonizante, el sacerdote orara por €l y ofrecera apoyo a la familia. Las oraciones
son para encomendar al moribundo a Dios y autorizarle morir. En el cristianismo
no hay objeciones religiosas para llevar a cabo la autopsia, ni la para la donacién
de drganos para trasplante, aunque algunas personas tienen motivos personales

gue les impiden hacerlo.
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Lo contrario en el funeral un miembro de la familia acude a la Municipalidad
para reportar la muerte y pagar un entierro en el cementerio. Si la persona muere
alrededor de la medianoche, el cortejo funebre comienza cerca de la vispera del
dia siguiente. Cuatro parientes varones y los padrinos cargan el féretro. En el
momento en que sale de la casa, las mujeres le arrojan flores. Luego en el
cementerio entierran el féretro y ponen una insignia de forma de cruz, donde indica

nacimientos y muerte de la persona fallecida con un epitafio.

El novenario de oraciones que se efectla cada tarde en la casa del difunto
empieza el dia después de la sepultura. Esta tradicion tiene origen en la creencia
que el espiritu del difunto permanece en el lugar de la muerte o cerca del cadaver
durante nueve dias. En el altar doméstico luce un crucifijo, ante el cual se colocan
flores, se encienden candelas y se rezan plegarias por el difunto que varian cada
dia.

Al noveno dia, se celebra una misa y se visita procesionalmente el
cementerio, siendo el dltimo dia del novenario, termina el tiempo oficial del luto y
la vida de la familia vuelve a tomar su ritmo normal. El difunto sera recordado en
el aniversario de su muerte y sobre todo el 1 y 2 de noviembre dia de todos los

difuntos.

1.2.5 Religion y espiritualidad.

La religién es el conjunto de ritos, creencias que constituyen la esencia sagrada
del hombre y de la sociedad a través de la oracion y el sacrificio repercutiendo
todo esto en una conducta moral que busca la unién del hombre con Dios.
Caracteristicas de la religibn: cuenta con mitos cosmogoénicos, sociales e
histéricos. Tiene ritos: calendaricos, litirgicos y basados en ciclos vitales. Tiene
escrituras sagradas: (Ensefianza moral o teoldgica). Existen mediadores:
(Profetas, santos, sacerdotes, maestros, religiosos). Se manifiestan por medio del

arte sacro. Conforme los afios la creencia de que el sufrimiento en la tierra sera
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recompensado en el cielo se ha ido perdiendo debido a que el sufrimiento ha
perdido su significado. Si ya no recibimos una recompensa a nuestro sufrimiento
en el cielo, entonces el sufrimiento se convierte en algo sin sentido. La antigua
ensefianza de la religion era de dar esperanza, un sentido a las tragedias de la
tierra, intentar comprender y dar un significado a los hechos dolorosos de nuestra

vida, que de otro modo serian inaceptables.

La creencia en el significado del sufrimiento aqui en la tierra y en la
recompensa en el cielo después de la muerte, ofrecia una esperanza y una
finalidad. Lo importante es el respeto por las creencias y cultura que reconoce el
paciente, independientemente sea cual fuere el grado de practica religiosa,
siempre es bueno dejar abierta la posibilidad para brindar asistencia religiosa
aunque la negativa de la sociedad no ofrece una ni otra si no que solo sirve para

aumentar nuestra ansiedad y contribuye a la destructividad y agresividad.

“Sto. Tomas de Aquino define la religion como: “La relacion del hombre con
Dios”. Mausbach la precisa diciendo: Religibn es aquella virtud por la que
rendimos a Dios, nuestro Creador y Sefior absoluto, el honor debido y le
manifestamos nuestra sumisiéon™° Desde el punto de vista tanatolégico es muy
importante abordar este tema porque es algo muy intimo y personal a cada ser
humano, ya que por naturaleza es un ser ontolégicamente espiritual. EI término
espiritualidad (del Latin spiritus, espiritu) puede tener diferentes significados,
dependiendo en el contexto en que se use. Tradicionalmente se relaciona con la
religion en la perspectiva de la relacion entre el ser humano y un ser superior

(Dios) y de la salvacion del alma.

Desde el punto de vista filoséfico, hace referencia a la oposicién entre

materia y espiritu, o entre interioridad y exterioridad. También hace referencia a la

10 Gonzalez de Morales, Socorro, Valdovino Rangel, Alfonso, Tesina de los cuidados paliativos a una muerte digna.
Asociacion Mexicana de Tanatologia, A.C. México, enero 2012. 71 P4gs.
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busqueda del sentido de la vida, de esperanza o de liberacion. La ciencia tiene
pocos medios para contactar e investigar el mundo espiritual y lo que sabemos del
mundo que nos rodea es por medio de nuestros sentidos; de esta manera, casi
todo lo que creemos saber del universo nos ha llegado mediante nuestros 6rganos

sensoriales.

Al entrevistar al enfermo este dice que no tiene religion, esto no
necesariamente significa que no tenga creencias religiosas. Mas bien denota que
no tiene afiliacién con alguna instruccién religiosa. No obstante desee compartir
sentimientos, temores y dudas en relacién con su futuro. Es probable que este
paciente tenga fe tanto en la inteligencia humana como en la sabiduria, y quisiera
resolver sus problemas morales, legales y de tolerancia. Tal enfermo puede creer
gue al morir, la vida termina por completo, de ahi que el equipo de asistencia y
multidisciplinario se concentre en resolver los problemas de dolor, sufrimiento y

muerte.

El término religioso se refiere a la urgencia de poner en practica la propia
espiritualidad y el agonizante puede requerir la presencia de un ministro de algun
culto para meditar o rezar. La espiritualidad se manifiesta cuando el enfermo
pregunta: ¢ Por qué me sucede? ¢ Por qué precisamente ahora? ¢ Es justo? ¢Qué
he hecho para merecer esto? Estas preguntas tienden a satisfacer la necesidad
gue tiene el enfermo e encontrar sentido, de un acercamiento filoséfico que puede
no tener nexo con la religion. Sin embargo existe la posibilidad de que la persona
no haya practicado una religion empiece a expresar su creencia en Dios y en un
trascender. Cuando el patron religioso influye en el pensamiento y conducta tanto
del enfermo como de su familia, lo cual puede ir desde la aceptacion hasta un

miedo petrificado.

Pero independientemente de las diversas necesidades espirituales y

religiosas, el equipo de apoyo multidisciplinario velara por la tranquilidad, bienestar
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y libre acceso a la ayuda espiritual y servicio religioso que el enfermo desee,

apoyandolo como el ser digno que es.

La doctora Kibler Ross ha descubierto en sus investigaciones que no
tenemos por qué temer a la muerte, pues ésta no es el fin sino un amanecer. Ella
pensaba que “estabamos aqui en la tierra, para aprender cosas que no podemos
experimentar en el otro mundo Tenemos que averiguar coOmo se ha de tratar la
negatividad, la politica disuasoria, a los hombres malvados, las pérdidas y los
dolores, la guerra, el odio y el horror. Todo este sirve para un unico fin, aprender
a amar y crecer animicamente. Tenemos que entender que Somos seres
espirituales que se esconden en un cuerpo fisico. No estamos separados de los
demas hombres ni podemos formar una unidad cuando nos venga en gana.
Tenemos que darnos cuenta de que somos totalmente responsables de todo
aquello que nos sucede en la vida; de cualquier pensamiento, palabra o hecho. En
tanto en cuanto no hayamos aprendido estas lecciones, tendremos que regresar
unay otra vez a la Tierra, a este mundo. Volveremos a nacer mientras no seamos
capaces de aprender nuestras lecciones. Cada uno tiene que aprender diferentes

lecciones nadie recibe mas dureza de la que puede soportar”. 11

1.2.6 Duelo

“Etimolégicamente el término duelo proviene de los vocablos duellum, que
significa combate, y dolus, que significa dolor. Asi, se puede definir el duelo como
la reaccidn frente a la perdida de una persona amada. Cuando se pierde lo que se

ama y se cree poseer, sobreviene el dolor de la pérdida o duelo.” 12

El duelo es doloroso, proceso normal de elaboracion de una pérdida,

tendiente a la adaptacion y armonizacion de nuestra situacion interna y externa

11 Jakoby, Bernard, También tu vives eternamente. Prélogo de Elisabeth Kiibler Ross. 1° Edicion. Editorial Obelisco.
Espafia, 2005. 216 Pags.

12 Castro Gonzales, Maria del Carmen. Tanatologia: La inteligencia emocional y el proceso del duelo. 2° ed. Editorial
Trillas, S.A. México D.F. 2008. 180 pag.
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frente a una nueva realidad. Elaborar el duelo significa ponerse en contacto con el
vacio que ha dejado la pérdida de lo que no est4, valorar su importancia y soportar
el sufrimiento y la frustracion que comporta su ausencia. Convencionalmente se
puede decir que un duelo se ha completado cuando sé es capaz de recordar lo
perdido sintiendo poco o ningun dolor. Un duelo ha sido elaborado cuando la
persona es capaz de pensar en el fallecido sin el dolor intenso. Cuando es capaz
de volver a invertir sus emociones en la vida y en los vivos. Cuando puede
adaptarse a nuevos roles. Cuando se ha aprendido a vivir sin él, sin ella, sin eso
gue no esta. Cuando se ha dejado de vivir en el pasado y se puede invertir de

nuevo toda la energia en la vida presente y en los vivos.

En el proceso psicoldgico existe una evolucion del duelo en el tiempo; para
un familiar que tiene un enfermo de cancer terminal elaborar un duelo anticipado
les ofrece la oportunidad de compartir con el ser querido sentimientos, ponerse de
acuerdo acerca de donde morir, asuntos legales que incluye testamento y dejar
en orden los asuntos pendientes. Cuando sobreviene la muerte de un ser querido,
siempre se necesita un tiempo para aceptar la informacién, que los ritos funerarios
aunque concebidos para honrar a los muertos, también dan tiempo para sanar

emociones.

La necesidad de vivir el duelo y recibir consuelo es fundamental, pero lo
central del rito funerario es facilitar la transicion al otro lado. El duelo se tiene que
vivir intensamente, de tal modo que no se debe aparentar fortaleza, ni acelerarlo,
si no se esta recuperado cada persona debe tomar su tiempo para elaborar un
duelo segun sea los dictados de su corazon. Por medio del dolor el ser humano
puede conocer y descubrir que el sufrimiento tiene un sentido de ser, sin embargo

la manera en que se aborde este proceso es determinante.

“Al consolar a los dolientes, se debe hacer lo siguiente:

e Reconocer su dolor
e Lamentar lo ocurrido
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e Expresar nuestro pesar

e Escuchary atender encargo

e Decir que hicimos lo mejor por el difunto

e Dar gracias por permitirnos compartir su dolor

e Sies el caso, enviar el pésame por escrito

e Recordar que la sola presencia dice mas que muchas palabras.

En contraposicion, no se debe decir lo siguiente:

e Fue la voluntad de Dios

e Dios se lo llevo

e Sé como te sientes

e Se fuerte, ya que otros te necesitan
e Pudo ser peor, pues fulano se salvo

e A lo mejor hay una buena razén para esto™3

Después de la muerte del ser querido los familiares cercanos experimentan

cuatro fases de duelo:

1. Fase inicial o de evitacion: el duelo hiper-agudo se da inmediatamente
después del fallecimiento, dura horas o pocos dias se produce un shock

emocional y un embotamiento de la sensibilidad.

2. Fase aguda de duelo: dura semanas o meses en el que el pensamiento
estd dominado por la negacion, y la persona no acepta emocionalmente la

muerte, aungue intelectualmente si la pueda reconocer.

3. Fase intermedia del duelo: la persona reinicia su vida cotidiana y

comienza a percibir progresivamente la realidad de la pérdida. Se puede

13 Behar, Daniel, Op cit. P 12.
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generar asilamiento, sensacion de incomprension o soledad emocional.

Este periodo suele durar entre uno y dos afnos.

4. Resolucion del duelo, fase final: pasado varios afos del fallecimiento la
persona establece su modo de vida basado en nuevos patrones de
pensamientos, sentimientos y conducta, los recuerdos pasan de ser
dolorosos a nostalgicos, aunque el duelo deja siempre una huella, una
cicatriz psicolégica. Muchos sobrevivientes se sienten fortalecidos y
orgullosos de haberse recuperados. Se describen tres tareas para
completar el duelo:

e Aceptar la realidad de la pérdida, experimentar la realidad de la pérdida,
sentir el dolor y todas sus emociones.

e Adaptarse a un ambiente en el cual falta el que murid, aprender a vivir sin
esa persona y a tomar decisiones solo.

e Retirar la energia emocional y reinventarla en nuevas relaciones,

centrarse en la vida y en los vivos.

Todos los seres humanos experimentan, durante la vida, pérdidas y duelos
gue van desde la pérdida de una ilusion hasta de los seres mas queridos. Por
medio de éstas se aprende a ser resistentes. Todas las pérdidas que sufrimos, por
triviales que sean, implican un duelo, pero los pequefios duelos por pérdidas
cotidianas son también significantes, a diferencia de un duelo por la muerte de un

ser querido.

“El duelo es un proceso mas no un suceso, por tanto se requiere de un
periodo de tiempo para que la herida cicatrice, durante ese lapso la persona
experimentara sensaciones, sentimientos y pensamientos no agradables pero

necesarios para salir fortalecido de la pérdida”.** En la actualidad, algunos

14 Castro Gonzales, Maria del Carmen, Op. Cit. p. 23.
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tanatélogos opinan que las etapas por las que pasan los enfermos cronicos y
terminales son los que describié magistralmente la doctora Elizabeth Kiubler Ross,
las cuales tienen algunos puntos de contacto con las etapas del duelo. En el
proceso del duelo observamos las siguientes etapas:

1. “Negacion y aislamiento: proceso en el cual el sujeto niega que esa tenga

gue ser su situacion.

2. Ira: Fase en la que la persona arremete contra todo y se pregunta porque

le ha tenido que tocar esa realidad tan dura,

3. Negociaciéon: Momento en que el paciente intenta cambiar su destino

mediante promesas a si mismo o a una divinidad.

4. Depresion: Fase de hundimiento psicoldgico y aceptacién, o momento en

gue el paciente se resigna con la suerte que le toco.
5. Aceptacion: Es donde el paciente se resigna a su deceso”. 1°

En las etapas del duelo no precisamente tiene que suceder en el orden
indicado; algunos pacientes se detienen mas en la fase de negar la enfermedad y
otros en la fase de depresién o rabia. Los profesionales de la salud dedicados a
trabajar con pacientes moribundos, se les recomienda que tengan resuelto sus
miedos relacionados con la muerte porgue alcanzaran un punto en el que seran
capaces de aceptar su muerte inminente y tendran la capacidad de ayudar a otros

enfermos terminales de manera satisfactoria.
Pérdidas inevitables

“Las pérdidas son pequefias muertes, cuando la persona se ve privada de algo o

de alguien que le constituye una importancia afectivamente, siente una pérdida.

15 Kubler Ross, Elisabeth, Sobre la muerte y los moribundos. 4ta Edicion. Ediciones Grijalbo, S.A. Barcelona,
1993. 181 pags.
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Las pérdidas constituyen un fenémeno amplio. No solo se pierde con la muerte y

con la separacion”. 16

Las pérdidas constituyen un fenémeno mucho mas amplio y, para bien o
para mal es universal. Se pierde no solo a través de la muerte sino también siendo
abandonados, cambiando, siguiendo adelante. Las pérdidas incluyen también las
renuncias conscientes o inconscientes de los suefios romanticos, la cancelacion
de las esperanzas irrealizables, las ilusiones de libertad, de poder y de seguridad,
asi como la pérdida de la juventud, aquella irreverente individualidad que se creia
para siempre ajena a las arrugas, invulnerable e inmortal, la jubilacion, cuando hay
pérdida de la libertad, pérdida de algun miembro del cuerpo, pérdida de la imagen
propia, pérdida de la paz interior, pérdida de la salud, etc.

“Llamamos pérdidas necesarias porque crecemos a través de ellas, este
camino sefiala que debemos renunciar a lo que ya no esta, y que eso es madurar’.
“Nadie puede crecer si no ha experimentado impotencia, irreversibilidad,
desolacion, enojo, dolor, vacio, ausencia, desamparo, angustia, desconcierto y
nostalgia. “Cada duelo es Unico y cada manera de afrontarlo es irrepetible”. “Este
es el primero de los aprendizajes del ser adultos, le guste o no, voy a ser
abandonado por cada persona, por cada cosa, por cada situacion, por cada etapa,

por cada idea, tarde o temprano”.l’

La pérdida habla de conceder mucho mas de lo que se esta dispuesto a dar.
Quizas en el fondo nadie nunca quiero desprenderse totalmente de nada, y la
vivencia de lo perdido es tema del “ya no mas”. Un “ya no mas” impuesto, que no
depende de la decisién ni de la capacidad. Asi que este dolor del duelo es

entonces la renuncia forzada a algo que hubiera preferido seguir teniendo.

16 Castro Gonzales, Maria del Carmen, Op cit. P. 23.
17 Bucay, Jorge, El camino de las lagrimas. 132, Edicion. Editorial Océano. México, 2008. 281 pags.
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En los pacientes con cancer terminal entre las pérdidas mas importantes
gue tienen temor es: su seguridad, autonomia, libertad de movimientos,
estabilidad emocional, imagen corporal incluyendo el deterioro fisico, y la paz
interior, siendo el principal la pérdida de salud.

Debido a los tratamientos fuertes como lo es la quimioterapia, radioterapia
o cirugias dependiendo del tipo de tumor se producen pérdidas de la imagen y de
la apariencia personal provocando miedo a como lucirdn frente a las demas
personas. Es importante descubrir la personalidad de cada quien y si detras de la
pérdida que se estd lamentando, hay alguna regresion de la propia infancia, un
temor descontrolado, o un afecto mal recibido.

Todas las pérdidas pueden superarse, unas llevan mas tiempo que otras y
la intensidad del dolor y el tiempo requerido para superarla dependeran del tipo de
dependencia que existia entre la persona perdida y el doliente. Es importante
acompaniar el dolor y es normal el estar triste, es primordial para el proceso de
recuperacion que la persona esté con el dolor, que sienta la desolacion, que toque
la herida que no lo niegue, que no lo tape, que no huya de él y lo deje fluir

libremente sin reprimirlo.

El dolor es una sefal que emite el organismo y que puede ser fisica, moral
0 espiritual. Por medio del dolor se puede conocer mejor y encontrar que el
sufrimiento tiene un sentido profundo. En la actualidad, la sociedad tiene como
objetivo médico principal la erradicacion del dolor y el sufrimiento, cuando es
imposible vivir sin experimentar sufrimiento; la vida y el sufrimiento van de la mano,
forman parte de la dicotomia de la vida, amor-dolor, vida-muerte. Cuando algo
intenta separar de aquello a la cual se trata de aferrar, se sufre.
Constantemente el ser humano estad en cambio y el cambio con frecuencia se

identifica con la pérdida.
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La elaboracion de duelo por pérdidas le brinda la libertad de librarse de las
antiguas formas de pensar y de ser; de esa manera permite que surjan las nuevas,
y por ende la oportunidad de crecer, porque al disfrutar los cambios, son
oportunidades que nos permiten conocer mas profundamente la naturaleza de las
cosas y de los seres, desarticular las causas del dolor y el sufrimiento y brindar al

enfermo un estado de paz, calma y tranquilidad.

1.2.7 Céancer

"La palabra cancer se deriva del griego “karkinos”, significa 'cangrejo’. Se dice que
las formas corrientes de cancer avanzado adoptan una forma abigarrada, con
ramificaciones, que se adhiere a todo lo que agarra, con la obstinacién y forma

similar a la de un cangrejo marino 8.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el cancer: “un amplio
grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo;
también se habla de «tumores malignos» o0 «neoplasias malignas». Una
caracteristica del cancer es la multiplicacion rapida de células anormales que se
extienden mas alla de sus limites habituales y pueden invadir partes adyacentes
del cuerpo o propagarse a otros 6rganos, proceso conocido como metastasis. Las

metastasis son la principal causa de muerte por cancer™.

“El cdncer comienza en una célula. La transformacién de una célula normal
en tumoral es un proceso multifasico y suele consistir en la progresion de una
lesion precancerosa a un tumor maligno. Estas alteraciones son el resultado de la
interaccion entre los factores genéticos del paciente y tres categorias de agentes

externos, a saber:

carcinégenos fisicos, como las radiaciones ultravioleta e ionizantes;

18 Garcia Estrada, Lic. Maria del Pilar. Tesina: Cancer y cuidados paliativos. Amecyd, junio 2010. Asociacion mexicana de
tanatologia. S.A. 56 péag.
9 IDEM
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carcinégenos quimicos, como los asbestos, los componentes del humo de tabaco,
las aflatoxinas (contaminantes de los alimentos) o el arsénico (contaminante del

agua de bebida)

carcindégenos bioldgicos, como las infecciones causadas por determinados virus,

bacterias o parasitos. 0.

“La estadificacion describe la gravedad del cancer que aqueja a una
persona basandose en el tamafio 0 en la extension del tumor original (primario) y
si el cancer se ha diseminado en el cuerpo o no. Conocer el estadio del cancer es
importante para identificar los estudios clinicos que podrian ser una opcion
adecuada de tratamiento para un paciente. Muchos registros de cancer, como el
programa de Surveillance, Epidemiology, and End Results (SEER) financiado por
el Instituto Nacional del Cancer, usan una "estadificacion concisa". Este sistema
se usa para todo tipo de cancer. Agrupa los casos de cancer en cinco categorias

principales:

o Estadio O: in situ: las células anormales estan presentes solo en la capa

de células en donde se forman.

« Estadio I: localizado: el cancer se limita al 6rgano en donde empez6, sin

evidencia de diseminacion.

« Estadio Il y lll: regional: el cancer se ha diseminado mas alla del sitio

primario a ganglios linfaticos o a tejidos y 6rganos cercanos.

o Estadio IV: distante: el cancer se ha diseminado desde el sitio primario a

organos o a tejidos distantes o0 a ganglios linfaticos distantes.

20DEM
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http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000046597&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000045333&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000046634&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000045847&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000044195&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000044266&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000046476&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000044636&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000257523&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000045847&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000045847&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000045762&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000046683&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000257523&version=Patient&language=Spanish
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000415317&version=Patient&language=Spanish

o Desconocido: no hay informacion suficiente para determinar la etapa o

estadio”.?!

El diagndstico correcto del cancer es esencial para un tratamiento adecuado
y eficaz, porque cada tipo de cdncer necesita un tratamiento especifico que puede
abarcar una o mas modalidades, tales como la cirugia, la radioterapia o la
guimioterapia. El objetivo principal radica en curar el cancer o prolongar la vida de
forma considerable. Otro objetivo importante consiste en mejorar la calidad de vida

del paciente, lo cual se puede lograr con atencion paliativa y apoyo psicologico.

1.2.8 Oncologia

“La oncologia es la especialidad médica que se encarga del estudio y tratamiento
de los tumores benignos y malignos. El término tiene su origen en la lengua griega
y esta compuesta por los vocablos “onkos” (masas, tumor) y logos (estudio). La
oncologia por lo tanto se encarga de detectar, combatir y controlar el cancer”.??
Por otra parte, la oncologia se ocupa de ofrecer cuidados paliativos a quienes
padecen enfermedades terminales, se encarga de los asuntos éticos hacia la
atencién de las personas con cancer y hace los examenes pertinentes en el

descubrimiento de tumores.

Para tratar un cancer son diversos los tratamientos en los tiempos actuales,
y se utilizan segun el tipo de cancer, asi como del curso del mismo, es de
importancia los sintomas que esté presentando el paciente para brindarle un
tratamiento adecuado. Se beneficiaran de un abordaje paliativo los pacientes

oncoldgicos:

¢ Que no aceptan tratamiento curativo.

2nstituto Nacional del cancer de los Institutos Nacionales de Salud de EE.UU. GobiernoUSA.gov (2015) Estadificacion del
cancer. NIH Transformacién de Descubrimientos en Salud. Disponible en;_http://www.cancer.gov/espanol/cancer. Consulta:
15 de abril de 2015

22 pAllende, Dra. Silvia R. Verastegui, Dra. Emma L. El ABC en medicina paliativa, 1° Edicion. Editorial médica
panamericana, S.A. México, D.F., 2014. 350 Péags.
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e No candidatos a tratamiento curativo por comorbilidades o por etapa clinica

avanzada.
e En quienes se suspenda tratamiento curativo por complicaciones.

e Con esperanza de vida menor a seis meses: es posible predecir la
supervivencia del paciente con base en pardmetros clinicos o
caracteristicas del tumor primario algunos indicadores son: PPS bajo de
50%, metéastasis a sistema nervioso central, delirium, sindrome de vena
cava superior, comprension medular, caquexia, derrame pleural maligno,
insuficiencia hepética e insuficiencia renal. Por otra parte, multiforme,

desde el inicio son meritorios de atencion en cuidados paliativos.

Los pacientes referidos en esta situacion deben trabajarse estrechamente
con los psicologos. Se recomienda que estas acciones se lleven a cabo durante
todo el proceso del tratamiento oncoldgico y, sobre todo, enfocarse en las
necesidades del paciente en los ultimos doce meses de vida, cuando los
tratamientos disponibles no sean suficientes para prolongarla. Los objetivos para
el éxito del manejo son: anticiparse, prevenir y reducir el sufrimiento, asi como

procurar dar el mejor soporte y calidad de vida a los pacientes y a sus familias.

En la actualidad el problema de cancer se ha incrementado, a nivel nacional
se hace necesaria una intervencion primaria en la que se ayude a los pacientes
respecto a los cuidados pertinentes acorde a su condicion. Se debe tomar en
cuenta que esta intervencion (medica-psicoldgica) debe ser prioritaria del estado
asi como tal garantizar la salud social, nacional y calidad de vida de todos los

pacientes.

1.2.9 Enfermedad terminal

“‘Es una enfermedad avanzada, progresiva e incurable con muy poca capacidad

de respuesta o casi nula al tratamiento especifico, aqui el enfermo terminal tiene
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un declive acelerado en su estado de salud dependiendo del tipo de enfermedad
gue tenga, para culminar con la muerte, con un prondstico de vida casi inferior a
6 meses, este numero de tiempo tiene un valor estadistico y es un requisito para
ser cuidado en un programa de Hospicio o de cuidados paliativos, dar un limite es
irreal inseguro e inatil y las familias deben acostumbrarse a la incertidumbre y a la

duda hacia a lo que acontecera”. 23

Para las familias es dificil tener un enfermo en casa porque conlleva un
cambio abrupto y significativo en la vida de cada miembro principalmente el que
ocupard la posicion de cuidador, el hecho de vivir en la incertidumbre y de como
evolucionara la enfermedad del ser querido genera sufrimiento y desconcierto por
parte del cuidador en cambio el paciente enfermo por lo regular genera multiples
pensamientos negativos referente a su condicion entre ellos esta el pensamiento
suicida con la finalidad de culminar su agonia y dolor lo antes posible, esto va
acompafiado con sentimientos de miedo, desconcierto, irritacion, inquietud,

sentimientos de derrota y sensacién de fracaso.

En ocasiones, sanar no significa necesariamente curar una enfermedad,
sino cuidar, controlar el dolor, dignificar, consolar y apoyar en las ultimas horas a
guienes se ven despojados, quieran o no, de su libertad de elegir. Casi siempre
estos enfermos se encuentran en la unidad de cuidados intensivos de los
hospitales, tratados como objetos o enfermedades y pocas veces como seres

dignos.

Estas emociones generalmente se manifiestan en la mayoria de pacientes
terminales que padecen diferentes enfermedades pero las pacientes con cancer
gue estan en la cuarta etapa de la enfermedad donde los médicos indican que ya

no existe tratamiento alguno que pueda curarlos también ellos presentan

2 Chavarria Alvarez, Licda. Ana Maria, Tesina Términos béasicos de tanatologia. Asociacién Mexicana de Tanatologia
A.C. México, mayo 2011. 138 P4gs.
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necesidades fisicas como aliviar el dolor producido por los tratamiento quimicos
fuertes, reducir las nauseas y vomitos provocados por los efectos secundarios de
la quimioterapia asi como presentan la necesidad de sentirse aceptados por su
familia y sus seres queridos, percibiendo que son escuchados en todo momento
sintiendo que son valorados y amados; dentro de las necesidades espirituales se
encuentra la de elaborar sentimientos de culpa sabiendo perdonar, la necesidad

de acercarse a Dios dependiendo de la religion e ideologia que posea el paciente.

Es importante mencionar que la persona con una enfermedad terminal para
poder ser ayudado y acompafiado, en este dificil proceso, es necesario reconocer
las pérdidas que esta experimentado mientras recibe los tratamientos y lucha con
sobrevivir ala enfermedad en este caso a la de un cancer, la mayoria de pacientes
en el area de salud presenta en el cuerpo cambios degenerativos, como pérdida
de cabello, resequedad en la piel, lo cual provoca baja autoestima perdiendo la
estabilidad emocional.

En el area de la libertad presenta pérdida de autonomia y autosuficiencia
deja de valerse por si mismo a pasar a ser una persona dependiente del alguien
mas generando vergienza por el deterioro lo cual desencadena depresion, culpas,
sentimientos de desolacion.

“Se ha reconocido que después del diagndstico terminal devienen la culpa y la

depresion, la cual se divide en tres:

Reactiva: es una respuesta a las distintas pérdidas que sufre el paciente.
Ansiosa: es en donde se debate entre querer frenar el sufrimiento, morir con
prontitud y el querer seguir viviendo.

Anticipatoria: es donde el paciente sabe que va a morir, y debe despedirse de
los que ama, los familiares comienzan a vivir su duelo, si el paciente logra llegar a

la aceptacion, se puede decir que muere: con dignidad y total paz™?.

24 Barraza Blanco, Margarita. Reflexiones de una vida: Guia de orientacion para familiares y amigos del adulto en fase
terminal. Editorial Pax. México, 1987. 30 pag.
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Se debe mencionar que estas fases son similares a las del duelo que sufren
terceras personas por la separacion con el ser amado, pero segun los estudios de
Klbler Ross el paciente terminal padece y pasa por estas etapas de igual forma
pero desde su perspectiva individual que enreda una relacion importante la
ansiedad y el miedo a morir. “Estas etapas no se dan rigurosamente como una
secuencia invariable, alguien puede morir enojado con el mundo, 0 sin jamas
aceptar la muerte porque su amor a la vida es mas fuerte que su paz interior. Por
lo general, quien no desea morir llegando su hora ha dejado algo pendiente,
resolver sus asuntos de la mejor forma puede ser un incentivo para el buen

morir.”?5

El hecho de mencionar que el sufrimiento le presenta al paciente la
oportunidad de crecer no quiere decir que se tiene que buscar o provocarlo, ya
gue existe un sufrimiento que es innecesario el cual se puede evitar. A diferencia
de que existe el sufrimiento necesario, el cual se debe vivir, enfrentar para asi
crecer como seres humanos y madurar emocionalmente, logrando con esto la
libertad interior, que es provocado por todos los obstaculos que se presentan en

dicho proceso.
1.2.10 La familia ante la enfermedad

“La familia es el primer contacto que tiene el ser humano con otras personas, en
ella se ama y se es amado, se aprenden actitudes ante la vida, se descubren
valores y al hacerlo se da un significado a la vida, se viven valores, se ejerce la
libertad con responsabilidad. Por tanto, la familia es el lugar ideal donde la persona
es educada, amada y formada. La familia es el nucleo de la sociedad y es donde
el hombre establece sus primeros contactos, los cuales se iran desarrollando de
acuerdo a la educacion y al medio ambiente en el cual crece hasta que se decida

salir para formar otra familia o independizarse”.?%

%IDEM
26Castro Gonzélez, Maria del Carmen. Tanatologia: La familia ante la enfermedad y la muerte.
1° ed. Editorial Trillas. México, 2007. 110 pag.
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La familia esta fundada sobre el matrimonio, disfrutan en comunion
permanente basado en el amor practicando diariamente los valores morales que
ayuda a unificar a todos los miembros y cuando un familiar llega a ser afectado
por una enfermedad grave se piensa que para dar un cuidado integral al paciente
terminal es necesario contar con apoyo no solo del médico, sino también
psicologico y tanatolégico asesorando a la familia del paciente. Al estar con una
persona enferma dentro del contexto familiar permaneciendo en espera
observando como el ser querido se deteriora y se consume diariamente requiere
de una gran capacidad de asimilacion para confrontar emociones encontradas

dificiles de manejar.

Desde el primer momento en el que la familia recibe la noticia de la
enfermedad, se produce una crisis y pasa por una serie de estados emocionales
iguales o, al menos, muy similares al que se producen en el paciente (shock,
negacion de la enfermedad, sentimientos de ira, de culpa, depresion, pacto, etc.)

gue se superan por lo general, de forma paulatina.

Al brindar una intervencién pertinente tanatolégica se abre la oportunidad
de ayudarles a que lleven una mejor organizacién dentro del circulo familiar
formando vinculos que ayudara a recrear un buen plan de trabajo en el que ellos,
el enfermo y médicos estén bien informados sobre lo que esta sucediendo
teniendo la oportunidad de platicar con alguna persona, miembro del equipo de
salud, que le haya inspirado confianza asi se le da al paciente la oportunidad para
gue pueda ver sus ultimos meses de vida como lo desee, respetando sus
decisiones, luchar con su condiciones, darle esperanza, aliento de una manera
realista dandole su lugar como persona integral para cuando se acerque el duroy
amargo desenlace pueda partir de una manera digna y humana en total paz y

tranquilidad.
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“Entre las necesidades mas apremiantes dentro de la familia encontramos
la necesidad de informacion: la familia necesita saber a qué se enfrenta;
diagnodstico y pronostico de la enfermedad terminal, los cuidados, tratamientos,
intervencion y procedimientos etc. Para entender el proceso de enfermedad medir
las consecuencias y hacer compromisos también necesitamos tener en cuenta

los estereotipos conductuales en el seno familiar lo cuales son 6:

1. “Incitador: prototipo de persona que se cree util en la familia y toma
iniciativas espontdneas que resultan errébneas como opinar sobre la
estrategia terapéutica.

2. Victima: percibe la enfermedad como una amenaza para si mismo, por las
repercusiones que en su vida puede llegar a tener y estara muy preocupado
por los cuidados que debe ofrecer y los que él/ella va a dejar de recibir.

3. Director: persona emocionalmente mas distante y calmada que se hace
cargo de la crisis y proporciona soluciones logisticas. Suele preferir
ocuparse de los problemas burocraticos antes que de acompafar
emocionalmente al paciente. Suele ser muy (util.

4. Escapado: miembro de la familia que tiende a no hacerse cargo del
problema con la excusa de que vive fuera o de que tiene que ocuparse de
Sus propios y complicados asuntos.

5. Paciente identificado: aparentemente entiende y vive magnificando la
severidad del problema. Es el que precipita la crisis esto no puede seguir
asi, hay que hacer algo. Sin embargo ni suele ser el mas comprometido ni
el mas preocupado.

6. Cuidador principal: es la persona que proporciona la atencion directa al
paciente incluida la atencién fisica, a veces incluso mas alld de los

razonable. No es infrecuente que rechace el descanso y las actividades
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personales, convirtiéndose en sujeto de riesgo que ha de ser objeto de

especial atencion.”’

1.2.11 Conspiracion del silencio

“El término hace referencia al conjunto de estrategias utilizado por la familia y/o el
personal sanitario, para evitar y no comunicar al paciente la gravedad de su
situacion. Es una defensa en torno a la verdad del padecimiento, una barrera dificil
de saltar a que como sefialan Mufioz, Espinosa, Portillo y Benitez del Rosario
(2002) es producto de patrones culturales que pretenden la proteccion del enfermo

del sufrimiento de conocer la realidad”. 28

Esta es una de las principales complicaciones que se da en la dinamica de
un paciente terminal, familia y equipo médico sanitario, ya que implica vivencias
desafortunadas, sentimientos de culpa, emociones de riesgo, desinformacion
acerca de la enfermedad, percepciones distorsionadas, niveles de tension

elevadas, estrés, angustia, sufrimiento. Por mencionar algunas.

Por lo general se da por medio de la ocultacion del pronéstico de la
enfermedad del paciente, transcurso de la misma, sentimientos, pensamientos,
gue se tienen en dicho proceso, engafio, el no permitir la participacién del paciente
en decisiones claves de su tratamiento. Esto se da por el temor hacia la muerte, a
lo desconocido, a no saber como reaccionar ante ella. También porque en la

sociedad actual, no es bien visto mencionar el tema de la muerte.

Este fendmeno se da con frecuencia dandose a notar en varias ocasiones
como el paciente también esta condicionado a una situacion donde se le ensefio
a no hablar de temas relacionados a la muerte, ya que prefiere no preguntar para

no tener que afrontar la situacion, o no saber cémo encararla frente a su familia.

“'Castro, Gonzales, Maria del Carmen. Op cit. p.36

BRuiz-Benitez de Lugo Comyn, Maria de los Angeles. Tesis La conspiracion del silencio en los familiares de los pacientes
terminales. Servicio de publicaciones, Universidad de la Laguna. Humanidades y Ciencias Sociales, Espafia 2006. Pag.
377
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Al enfrentar estas situaciones como la enfermedad y la muerte o la
informacion al paciente, nos estamos enfrentando realmente a un gran problema,
gue no tendria que serlo, pero que para el profesional sanitario hoy en dia y para
la familia asi como las personas que rodean al paciente, supone una confrontacion
con sus propios modos de entender la enfermedad, y es el respeto a lo que el
paciente elige para si y que a veces no coincide con lo que los demas quisieran
para é€l. Se trata de conjugar valores, de aprender a respetar lo que el otro ha
decidido, sin pretensiones de convencimientos, que visto desde diferentes
perspectivas, pueden ser razonables aunque sean opuestos. Vivimos en una
sociedad que intenta olvidar la muerte porque no estd presente en nuestros

pensamientos conscientes y no forma parte de nuestra filosofia de vida.

1.2.12 Claudicacién familiar

‘La incapacidad de los miembros de una familia para ofrecer una respuesta
adecuada a las multiples demandas y necesidades del paciente. Se manifiesta en
la dificultad en mantener una comunicacién positiva con el paciente, entre los

miembros sanos y con el equipo terapéutico”. °

Son muchas las variables que intervienen en este fendmeno: tipo de familia
(nuclear o extensa), lugar de residencia de la familia (desplazada o en su medio,
rural o urbano), duracion, formas de afrontamiento y desarrollo de la enfermedad,
tamafio del domicilio, experiencias anteriores similares, asignaturas pendientes en
la relacion familiar, tipo y nivel de comunicacion familiar, (conspiracion del
silencio), estructura de soporte formal e informal a la familia, nivel y destinatarios
de la informacion recibida, relacién con los equipos terapéuticos, control de

sintomas posible, lugar de estancia del paciente (hospital, hogar).

2Arranz, Pilar, et al. Intervencion emocional en cuidados paliativos modelos y protocolos. 1° ed. Editorial Ariel, S.A. Espafia,
2003. 181 pag.
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“Se han clasificado distintos tipos de claudicacion familiar: Si atendemos al
momento de aparicion, podriamos distinguir entre:
Claudicaciéon precoz: se produce por el impacto y la negaciéon ante la mala
noticia, no se siguen las prescripciones y se minimizan o desatienden las
demandas del enfermo.
Claudicacién tardia: se da ante el agotamiento por la duracién o intensidad de la
situacion o por el descontrol o aparicion de nuevos sintomas.
Claudicacién episddica: aquella que podemos observar ante la brusca aparicion
de un sintoma no previsto y alarmante o ante el incumplimiento del plazo

pronostico sefialado.

Si atendemos a la duracion de la misma, nos encontramos con tres
posibilidades:
Claudicacién accidental: ante un problema puntual de posterior facil control.
Claudicacién temporal: propia del proceso de adaptacion.
Claudicacién permanente: precisara normalmente de una intervencion en crisis

de forma urgente.

Si atendemos el &rea afectada nos podemos encontrar:

Claudicacién emocional: no toleran percibir cotidianamente la experiencia de
sufrimiento del paciente y/o la propia.

Claudicacién por motivos de salud: aparicion de enfermedades o
somatizaciones o solicitud de tratamientos de los familiares, fruto del estrés
mantenido.

Claudicacién social: aislamiento empobrecimiento de las relaciones sociales,
incapacidad para asumir algun rol importante que antes desempefiaba el paciente,

sintiéndose por ello desbordados”. 30

%0 IDEM.
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La claudicacion familiar puede ser una fuente importante de sufrimiento, no
solo para el paciente, sensacion de soledad y abandono, sino también para los
integrantes del grupo familiar. Entre los mejores antidotos para prevenir y superar
la crisis de claudicacién familiar se encuentran el cuidado integral, personalizado
e interdisciplinar del grupo familiar, con apoyo psicologico incluido, una buena
paliacion de sintomas y una informacion continua y adecuada a las necesidades

y a los deseos de los pacientes y /o de las familias, segun sea el caso.

1.2.14 Counselling como instrumento de aplicaciéon

“Un instrumento terapéutico que ha mostrado ser muy util en el ambito clinico, asi
como en contextos educativos o legales, es el Counselling. Objetivo final que se
persigue en el ambito de los cuidados paliativos, la disminucion de la experiencia
de sufrimiento facilitando el proceso de adaptacion de los pacientes y las familias
a la situacion en que se encuentran. Del objetivo final se derivan los siguientes
objetivos intermedios: a) disminuir la morbilidad psicologica subyacente a
situaciones de amenaza o incertidumbre. B) incrementar los recursos internos o
externos de todos los intervinientes en la interaccion clinica. C) disminuir la
vulnerabilidad de la persona. D) cuidar a | cuidador familiar y e) cuidar al
profesional. El counselling es un proceso interactivo, en el que rescatando el
principio de la autonomia de la persona, se ayuda a esta a tomar las decisiones
gue considere mas adecuadas para ella en funcién de sus valores e intereses. El
arte de hacer reflexionar a una persona de tal modo que pueda llegar a tomar las
decisiones que considere adecuadas para ella y siempre teniendo en cuenta su

estado emocional. No es hacer algo por alguien, sino hacerlo con él”.31

“Los protocolos se conciben como instrumentos susceptibles de ayudar a
las personas (pacientes, familiares o profesionales) a afrontar algunas situaciones

dificiles que tienen su origen en: a) Una percepcioén de amenaza importante para

3lArranz, Pilar, et al. Op. cit. P 40.
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la propia integridad fisica o psicologica (por ejemplo, una pérdida importante) b)
Una Percepcion de falta de recursos o un uso inadecuado de ellos. C) Estados de
animo inadecuados para afrontar la amenaza. Existen, basicamente, dos tipos de
situacion en las que las personas pueden precisar ayuda: a) La intervencion en
crisis, debida a factores desencadenantes presentes. B) La intervencion
preventiva, que busca proporcionar 0 potenciar recursos en pacientes, familiares
y/o sanitarios para que puedan afrontar lo mejor posible las situaciones que
previsiblemente puedan presentarse en un futuro préximo. Entre los protocolos de
Intervencion centrados en el paciente encontraremos, en primer lugar, los
referidos al estado de &nimo del enfermo: ansiedad, tristeza, hostilidad. Los cuales
irAn seguidos de: miedo, culpa, negacion, retraimiento. Los protocolos de
intervencion centrados en la familia comprenderan: necesidades de la familia,
conspiracion del silencio, claudicacion familiar, duelo. Cada protocolo con la vista
puesta en el modelo de intervencién amenazas-recursos seguira, en principio, la
siguiente secuencia. Descripcion del fenbmeno, posibles factores etioldgicos o

desencadenantes (presentes o potenciales).?

Para una practica clinica eficaz es imprescindible una buena comunicacién,
y para desarrollar este tipo de comunicacion terapéutica se necesita incorporar
conocimientos, habilidades y actitudes como la escucha activa, empatia,
seguridad para poder afrontar las diferentes situaciones que se lleguen a presentar
y orientar de manera eficiente a las pacientes con cancer terminal

acompafandoles en el momento final de la vida.

Comunicacion con el paciente
e “Comunicacion verbal. prestar atencion a la manera en que el enfermo

expresa sus ideas, asi como el contenido real de lo que esta diciendo.

32 |IDEM
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Saber escuchar: mirar a los 0jos, hacer sefiales con la cabeza como signo
de aliene procurando sonreir, adoptar una postura cordial y abierta
inclinandose ligeramente en direccion al asesorado.

El silencio: es muy importante porque a menudo en esos intervalos el
aconsejado hace importantes asociaciones mentales, el consejero debe
respetar el silencio resistir la tentacion de romperlo haciendo cualquier tipo
de observacion.

Contacto visual: se necesita cierta técnica por parte del consejero para
mantener el grado correcto de contacto visual. Ya que esto depende en
gran medida de las necesidades individuales del aconsejado y de su tipo
de respuesta.

Gestos: cabeza erguida, autoestima, confianza en si mismo, valentia.
Tocar: una breve caricia en la mano puede indicar afecto y empatia, pero
debe ser con sutileza y aprendiendo a retirarla.

Modelo béasico de intervencion terapéutica

“Rapport: para establecer un clima de confianza es necesario minimizar las

barreras fisicas, de clase social, de sexo, edad, cultura, relacionadas al lugar,

ambiente, etc. De tal modo que el aconsejado se sienta comprendido y aceptado.

Catarsis: la destreza del consejero en su rol es la de escuchar con profundidad y

maxima atencién. Se debe ayudar al aconsejado en su proceso de poner fuera de

si lo que le molesta con sus cargas emocionales y existenciales. Para descubrir

las cargas emocionales notar cambio de voz, posicién de las manos, el rostro, el

movimiento de los 0jos, las palabras cargadas de expresion etc.

Facilitar la catarsis
Diagnéstico preliminar
Plan de accion

Seguimiento
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e Motivaciones

e Terapia centrada en el cliente
e Aceptacion incondicional
e El Valor de reforzamiento
e Hacer preguntas

e Saber hacer preguntas

¢ Reflejo de sentimientos

e Saber resumir

e Conclusion

e Entrevista

e Buscando claridad

e Aprender a responder durante la entrevista™?

1.2.15 Apoyo emocional

“Permite llegar a conectar con las emociones que experimentan y ayudarle al
paciente a expresar lo que le preocupa, lo que le desborda y necesita compartir.
El apoyo emocional tiene una finalidad esencial. Que en las circunstancias dificiles
el paciente pueda aduefarse de lo que le pasa y sea capaz de tomar las
decisiones que convengan a su salud fisica y psicolégica. Hay que tomar en
cuenta que existen tratamientos que duran meses, por ende hay altibajos, pero es
normal. El apoyo emocional le va a permitir al paciente aprender, aceptar la

realidad con la cabeza y con el corazén para facilitar el proceso de cambio”.3

“Desarrollar confianza en el equipo médico, en el personal de enfermeria,
en si mismo, en su proyecto de vida, en el funcionamiento interno del cuerpo.
Desarrollar un estilo proactivo, luchador y vitalista para confrontar la realidad, si

bien las cosas no son como le gustaria que fueran, pero si puede partir de cémo

33 Arranz, Pilar, et al. Op. cit. P 40.
34 IDEM
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son sera mas facil iniciar el camino de la lucha. Cambiar la perspectiva de la vida,
las emociones vinculadas a lo positivo son beneficiosas para el sistema
inmunologico lo que te repercutira en la calidad de vida. Convivir con los sintomas,
los tratamientos y los efectos secundarios, el apoyo emocional le ayudara a
controlar los sintomas y lograr identificar todos los miedos que se relacionan a
ellos y asi abordarlos con éxito. Ejercer el auto cuidado, responsabilizarse de la
propia existencia asi como de decisiones aumentara la sensacion de control sobre
su persona y fortalece la autoestima, ya que el paciente es el Unico duefio de su

propia vida.”?>

El apoyo emocional es util en los casos de cancer avanzado debido que la
mayoria de pacientes se encuentran en un estado de vulnerabilidad alto,
brindandoles a ellos la libertar de ventilar sentimientos, se les dé orientacion,
cuidados y acomparnamiento con el fin de brindarles la ayuda necesaria hasta que
ellos dejen todos sus asuntos en orden y estén paz con las decisiones que tomen

para su bienestar.

“Manejar mejor las emociones tanto las propias y las de los demas, si se
identifican las emociones se podra entender lo que te sucede y asi poder
expresarlo y mejorarlo. Establecer una comunicacion empatica, regula un buen
canal de comunicacion consigo mismo, con la familia y el personal asistencial hara
gue se sienta mas respaldado. Autorregular la ansiedad: detecta las sefiales de
alarma, el hacer una pausa y detenerse. Define la situacion ¢Qué me pasa?
Definir el objetivo ¢ Qué es lo que se quiere? Buscar soluciones ¢Qué se debey
puede hacer? Actuar disminuyendo el nivel de sufrimiento: Se sufre cuando se
percibe una amenaza y no se puede hacerle frente, esas sensaciones son

subjetivas y dependen de la interpretacion que se le haga a lo que esta ocurriendo.

3 Arranz, Pilar, et al. Op. cit. P 40
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Tomar en cuenta la siguiente relacion: situaciones vitales que me pesan, recursos

que tengo para afrontarlas”.36

Segun libros relacionados con el tema de pacientes con cancer terminal,
indican que transmitir pensamientos positivos y recrear momentos de euforia en
el enfermo contribuye a aumentar las defensas en el sistema inmunoldgico
ayudando a mejorar la calidad de vida de los pacientes. En esos momentos las
neuronas del cerebro producen serotonina, luego liberan endorfinas que esta
relacionado con la sensacion de bienestar; por lo mismo disminuye la tension
olvidando por un momento el dolor y el sufrimiento que padecen obteniendo como
resultado reducir el malestar psicologico facilitando el camino para lograr el

equilibrio emocional y la paz interior.

% IDEM
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CAPITULO I
TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1 Enfoque y modelo de investigacion

En la estructura del trabajo se utilizé el enfoque cualitativo con un modelo de
investigacion descriptiva en la cual se obtuvo una perspectiva holistica e
interpretativa de la conducta social del sujeto. El estudio se baso en la teoria de
Elisabeth Kibler Ross desde su enfoque tanatologico y las etapas del duelo para

detallar los hallazgos del fendmeno estudiado.

2.2 Técnicas

2.2.1 Técnica de muestreo

El presente estudio se realizé utilizando la técnica de muestreo no aleatoria, con
pacientes diagnosticados de cancer en fase terminal. Se tomé como muestra a
pacientes de ambos sexos, que asisten a la unidad de cuidados paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia- INCAN. Los criterios de inclusién fueron:

pacientes femeninos y masculinos, que presentaron un diagndéstico terminal,
metastatico, *PPS Bajos, FTO (pacientes fuera de tratamiento oncoldgico),

ambulatorios e internos del hospital. La muestra total fue de 40 personas, 20

pacientes y 20 familiares (cuidador principal).

2.2.2 Técnica de recoleccion de datos

Consentimiento informado: éste se realizd de forma escrita a los pacientes que
forman parte de la muestra, el objetivo era la aceptacion o el rechazo sobre el
procedimiento de entrevista personal, de la misma manera se les informo que se

utilizaria un codigo que mantuviera el anonimato del participante.

*PPS Bajo: Pacientes establecidos con un porcentaje menor de 50% caracterizado ambulatorio o postrado en cama segun
condicion fisica, cancer avanzado, en su mayoria dependientes y algunos presentan confusién mental y somnolencia
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Fue realizado en el area de encamamiento, salas de espera, y el interior de
la unidad de cuidados paliativos, esto debido a la rotacion de los pacientes. El
proceso de aplicacién fue el siguiente: se inici6 con la presentacion de las
estudiantes, seguidamente, con la lectura del consentimiento informado,

finalizando con la firma o nombre del paciente o cuidador principal.

Observacion directa a pacientes: la observacion se llevo a cabo de forma directa
buscando por medio de ésta, signos que evidenciara una mejor comprension del
momento que estaba viviendo el paciente, seguidamente se elabor6 una guia para
delimitar las reacciones y manifestaciones emocionales del paciente segun el
proceso de tratamiento en que se encontraba, fue aplicada de forma individual
durante el proceso de la entrevista en los pisos de encamamiento I, 11, lll, asi como

en la unidad de cuidados paliativos, en un tiempo aproximado de una hora.

Entrevista a paciente: la entrevista se realiz6 de forma estructurada, el objetivo
de esta técnica fue dar respuesta a los obstaculos y limitaciones que atravesaron
los familiares y pacientes ante un cancer terminal. Se realizaron en diferentes
partes del hospital segun la permanencia del paciente. En un tiempo aproximado

de una hora por entrevista.

Entrevistas a familiares: las entrevistas se realizaron de forma estructurada,
cuyo objetivo era obtener informacion adicional sobre los obstaculos y las
reacciones emocionales ante la enfermedad terminal del paciente. Se aplicaron
en diferente lugar del hospital segun donde se localizaran a los familiares. Dur6
aproximadamente una hora con cada uno de ellos, estas fueron aplicadas a los

cuidadores principales.
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Talleres: los talleres fueron encaminados en la metodologia de ensefianza,
basada en la teoria tanatoldgica. Estos tuvieron como objetivo fundamental brindar
conocimiento sobre la asistencia psicolégica y sentido de vida ante una
enfermedad terminal, se llevaron a cabo en el area de cuidados paliativos
especificamente en sala de intervencion familiar, los dias miércoles, de siete y
media a ocho y media de la mafana. Los talleres fueron impartidos a los

familiares de las pacientes terminales.

Terapias ocupacionales: la terapia ocupacional y recreativa, se llevo a cabo de
manera directa con el paciente y familiar del mismo, el objetivo principal fue
mantener al paciente en un grado de actividad que estimulara mejorar el estado
emocional y disfrutara de una sana convivencia con las personas de su alrededor
(pacientes, enfermeras, doctores, familiares acompafantes), esto permitié que
olvidara por un momento la dindmica hospitalaria. Se llevé a cabo en el area de
encamamiento de los pisos I, Il y Ill, con una duracién aproximada de dos horas y

media por piso.
2.2.3 Técnica de andlisis de los datos

El objetivo principal fue desarrollar un método de estudio descriptivo- cualitativo
de las respuestas obtenidas de los familiares y pacientes en fase terminal. Se hizo
uso de tablas y graficas evidenciando asi las respuestas mas recurrentes e
importantes para la investigacion. Por uUltimo se realizdé un analisis general que
permitio completar los resultados por medio de la técnica de triangulacion entre la
teoria, experiencia y métodos aplicados ya que ayudé a integrar toda la
informacion obtenida, con el fin de conocer los obstaculos por los cuales

atravesaban las familias y los pacientes con cancer terminal.
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2.3. Instrumentos

2.3.1. Consentimiento informado (anexo no. 1): éste instrumento informativo
estuvo conformado por los siguientes items: identificacion y logo de la casa de
estudios proveniente, nombre de la investigacion asi como de sus integrantes,
explicacion e informacion de las entrevistas, uso y tabulacion de las respuestas,
espacio para dudas o preguntas, informar acerca del derecho a salir de la

investigacion en el momento deseado, nombre, firma del familiar y paciente.

2.3.2. Observacion directa a pacientes (anexo no. 2): en la observacion se
elabor6 una guia como base para delimitar las reacciones emocionales del
paciente. Estuvo comprendida por seis items, entre ellos estaban presencia de
llanto o sollozo, temores persistentes, inseguridades en las respuestas brindadas,
si estuvieron acompafiados o no de algiin miembro de la familia entre otros. Y por

ultimo se coloc6 un espacio en blanco para anotar signos adicionales identificados.

2.3.3. Entrevista a pacientes (anexo no. 3). se realizd una entrevista
estructurada cuyo objetivo fue recabar informacion especifica para conocer los
obstaculos que enfrentaron los pacientes en el INCAN. Se estructur6 quince
preguntas la cuales se desglosaron de la siguiente manera: indagacion de los
datos personales, tipo de cancer diagnosticado y nivel de conocimiento acerca del
tema y comprension de la enfermedad. Se pregunté tipo de tratamiento recibido,
apoyo psicolégico recibido y si habia sido Gtil en el proceso. Se averigud acerca
de los diferentes obstaculos enfrentados desde el inicio de la enfermedad, también
se investigd cémo estaban organizados para el cuidado del paciente,
comunicacién intrafamiliar, y actividades que extrafiaban realizar. Por ultimo se
introdujo el concepto de espiritualidad, se busco el beneficio de mantener fe en
las diferentes etapas de la enfermedad, creencia de otra vida después de ésta y
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como consideraba que podia ser la muerte, interés en prepararse para ese

momento final de la vida.

2.3.4. Entrevista a familiares (anexo no. 4): se aplico una entrevista estructurada
en forma directa a los familiares de los pacientes con cancer, con el objetivo de
conocer los obstaculos que atraviesan junto con el familiar ante la enfermedad
terminal. Esta se dividid en doce preguntas, ésta estuvo basada en el mismo
formato de la entrevista a pacientes donde se indaga acerca de la dindmica
familiar, obstaculos que estan enfrentando a partir del diagndstico y conocimiento
acerca de la enfermedad, asi como la opinion acerca de la asistencia psicologica
gue se le ofrece para conocer las necesidades que presentan, también se consulté
sobre la creencia de la existencia de otra vida después de ésta y por ultimo cémo

consideraba qué era la muerte.
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2.4 Operacionalizacion de objetivos

Objetivos Cateqorias Instrumentos
Observacion
Identificar los obstaculos | Obstaculos a los que se ,
- . Entrevistas
que enfrentan la familiay | enfrentan pacientesy
paciente con cancer familia en la fase final de la | Escucha activa
terminal vida
Explorar el nivel de Conocimiento que tiene :
. : . - Entrevistas
conocimiento que tiene la | pacientes y la familia del
familia y paciente acerca cancer Observacion
del cancer.
Indagar la opinién de los Observacion
pacientes y familiares Asistencia psicologica en el | Entrevistas
sobre la asistencia momento final de la vida
psicolégica
Descubrir la manera en - Observacion
ue los pacientes perciben Percepcion de la muerte i
d P b ante una enfermedad Entrevistas
la muerte ante una terminal _
enfermedad terminal Escucha Activa
Evidenciar si la tanatologia | Brindar informacion y
: . .. Talleres y charlas.
es una herramienta util acompafamiento
para brindar informacion y | psicoldgico a los pacientes y
acompafamiento familiares.
psicolégico a los
pacientes.




CAPITULO Il
PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1 Caracteristicas del lugar y de la muestra

3.1.1 Caracteristicas del lugar

La investigacion se llevo a cabo en el Instituto Nacional de Cancerologia INCAN,
ubicado en la zona 11 de la ciudad de Guatemala. Es una asociacion privada no
lucrativa de sentido social, que brinda calidad de vida, educacién, prevencion,
diagndstico y tratamiento de cancer. Tiene como mision lo siguiente: “Somos una
Institucién privada no lucrativa, comprometida en brindar servicios de educacion,
prevencion, diagnéstico, y tratamiento de cancer y calidad de vida a jévenes y
adultos en Guatemala. Y como vision: Ser una institucion lider en la region, en
investigacion, y atencion integral del cancer, con la mas alta tecnologia, personal
capacitado, con sensibilidad social, desarrollando estrategias para nuestra mejora
continua™’. La unidad de cuidados paliativos, tiene como objetivo: “Aliviar el
sufrimiento, apoyar al paciente y familia, para alcanzar la mejor calidad de vida,
sin importar la etapa de la enfermedad o necesidad de otras terapias activas™s.
Facilitandole asi al paciente terminal consultas médicas y psicoldgicas, para
mantener el control de sintomas y prepararlo junto a la familia para el final de la

vida.

3.1.2 Caracteristicas de la muestra

La muestra fueron pacientes internos del area de encamamiento en los pisos |, Il,
lll, y pacientes ambulatorios, tanto de sexo femenino como masculino, referidos

por médicos o psicologas de la unidad de cuidados paliativos diagnosticados con

%7 Liga Nacional Contra el Cancer, Memoria de labores 2014 INCAN, Unica edicion, Guatemala 2014. Pag. 1.
3 Duarte, Eva Rossina. Liga Nacional Contra el Cancer, Memoria de labores 2014, INCAN, de cuidados paliativos, Unica
edicién, Guatemala 2014, Pag. 71
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cancer avanzado o terminal, comprendidos entre las edades de 20 a 85 afios de
edad. La mayoria de pacientes eran ladinos y la cuarta parte de la poblacién fue
indigena. A nivel académico tenian bajo nivel de estudio alcanzando Unicamente
los primeros cuatro grados del nivel primario, tres relataron haber cursado un nivel
basico o diversificado y cinco no alcanzaron estudios. Entre las ocupaciones mas
frecuentes de los pacientes y familiares se encontré que la mayoria eran amas de
casa, otro fragmento de la poblacion eran comerciantes, y una cuarta parte tenia
otro tipo de ocupaciones como: seminaristas, albafiiles, empleadas domésticas,
agricultores, maestras, secretarias, encargados de planilla. En referencia al estado
civil de los entrevistados la mayoria de pacientes y cuidadores principales eran
casados o unidos, otros refirieron ser viudos y la minoria ser solteros. Respecto a
la ubicacion de la vivienda la mitad eran de la capital y la otra parte de los
diferentes departamentos de Guatemala. Concerniente a las creencias
espirituales hubo una media de pacientes que profesan la religion catdlica y la otra
parte la religion cristiana evangélica, se descubri6 que algunos familiares
discrepaban de creencia con el paciente y sélo un familiar expresé no pertenecer

a ninguna.
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3.2 Presentacion y andlisis de los resultados (Tabla No. 1)

Obstaculos que enfrentan la familiay los pacientes con cancer terminal

Obstéaculos Pacientes Familiares
Emocionales

Descripcién Femenino Masculino Femenino Masculino
Negacion o aislamiento _ _ _ 1
Ira 0 enojo 2 _ - _
Pacto o negociacion 1 1
Tristeza o depresion 5 1 10 1
Aceptacion 2 2 7 1
Otros: Desesperacion 1 1 _ .

Limitaciones fisicas y psicolégicas
Problemas de Alimentacion 4 1 3 -
Problemas de Suefio 1 3 -
Dependiente 6 2 2 -
Baja Autoestima 5 - - 1
Desgasto Mental 1 - 2 _
Ninguna limitacion - - - -
Principales Preocupaciones
Econdmicos 3 1 4 -
Temor hacia el Pronostico 1 - 1
No saber como brindar _ -
cuidados al pacientes 1 1
Hijos/Nietos 12 1 3 -
Observar al paciente o -
familiar en sufrimiento y 1 5 1
deterioro.
Organizacion familiar

Familia Funcional 2
Familia Desorganizada 1

Conspiracion del Silencio

Claudicacion Familiar

9

5

2
1

Fuente: Entrevistas realizadas a pacientes y familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de

Cancerologia (INCAN); afio 2015.
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Resultados de entrevistas

Gréafica No. 1: edades de pacientes

EDAD
PACIENTES

12

10

10 - -

1
0 Om

19-40 41-60 61-75 76-85
BFEMENINO (16 pacientes)  @MASCULINO (4 pacientes)

Fuente: entrevistas realizadas a pacientes en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacién: la grafica 1 que antecede, denota que la mayoria de pacientes terminales se
encontré entre las edades de 41 a 60 afios, esto debido a malos habitos generalmente de salud
en afios anteriores, en las cuales no hubo chequeos médicos, omision de incidentes molestias
donde se origind el cancer, inadecuada alimentacion, malas practicas de vida, y en ocasiones mas
especificas porque el cancer invasivo, tiende a desarrollarse en esta edad, como lo fueron los
casos de las pacientes diagnosticadas con cancer de cérvix y mama, siendo estos los tipos de
cancer mas hallados y comunes en la muestra estudiada. Ya que el riesgo de desarrollarse estos
tipos de cancer aumenta a medida que la mujer envejece y que en la mayoria de los casos, la
enfermedad se desarrolla a partir de los 40 afios.
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Grafica No. 2: edades de familiares
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Fuente: entrevistas realizadas a familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacién: la grafica 2 que antecede, indica que generalmente los familiares se encuentran
entre las edades de 19 a 40 afios, en su mayoria féminas, lo cual nos indica que la mujer es la que
mas tiende a ser cuidador principal en los casos de cancer terminal estudiados para la presente
investigacion, esto se debe a que las hijas menores, son las que tienen mayor tiempo para poder
brindar los cuidados basicos en el hospital, mientras que los demas integrantes de la familia se
encuentran trabajando para cubrir gastos médicos, u otras necesidades del hogar.
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Grafica No. 3: escolaridad de pacientes
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Fuente: entrevistas realizadas a pacientes en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacién: la grafica 3 que antecede, muestra la escolaridad de los pacientes, que en su
mayoria contaba con un nivel primario de escolaridad, esto obstaculizaba la comprensién de la
enfermedad y su aceptacion, ya que no les era posible entender la magnitud de la enfermedad
terminal. Este factor determinante en los pacientes, era derivado de diversas circunstancias como
lo fueron: familias de bajos o nulos recursos para la inversion de educacién, coyuntura social del
entorno, la cual no tomaba en cuenta la inclusion de la mujer en el ambito educativo, y que con
mayor frecuencia se da en el area rural, de donde eran provenientes los pacientes, necesidad de
un ingreso extra al hogar, el cual desencadenaba un abandono escolar, para dedicarse al trabajo
informal.
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Grafica No. 4: escolaridad de familiares
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Fuente: entrevistas realizadas a familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacién: la grafica 4 que antecede, manifiesta la escolaridad de los familiares, que en su
mayoria contaba con un nivel diversificado de escolaridad, esto hacia, que ellos fueran mas
conscientes de la situacion actual del paciente, sin embargo era complicado trasladar este
entendimiento a su familiar enfermo, ya que de alguna manera ellos eran los que terminaban dando
la informacién que el paciente no habia podido comprender de las palabras del doctor tratante.
Esta particularidad que el familiar tuviera mas escolaridad que el paciente es el resultado de que
en el hogar se presentaron mayores condiciones para poder brindar estudios a los integrantes de
la misma, especificamente de los hijos de cada uno de los pacientes quienes fueron concretamente
los cuidadores principales.
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Grafica No. 5: religion de pacientes y familiares
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Fuente: entrevistas realizadas a pacientes y familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de
Cancerologia (INCAN); afio 2015.

Interpretacion: la gréfica 5 que antecede, revela la religion de la muestra total estudiada la cual
se encontrd dividida entre evangélicos y catélicos, los pacientes y familiares que pertenecian a la
religion evangélica, evidenciaron mas aceptacion al tema relacionado a la muerte, ya que lo
vinculaban con vida eterna, a diferencia de los que profesaban la religién catdlica que tendian mas
a rechazar la idea, y a evadir el tema. La religién que cada uno profesaba dependia mayormente
de cual fuera la devocién de sus familiares, ya que se veian influenciados por ellos a seguir dichos
cultos, Gnicamente se encontré con una persona la cual refirid no profesar ninguna religion.
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Grafica No. 6: tipos de cancer
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Fuente: entrevistas realizadas a pacientes en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacion: la gréafica 6 que antecede, revela los tipos de cancer en los pacientes abordados,
en la cual se encontré que la mayoria eran féminas con cancer en cérvix y mama, esto denota un
incremento de pacientes femeninos en comparacién con los pacientes masculinos. Esto se debe
aque estos dos tipos de cancer son por lo regular los mas frecuentes en las mujeres, Los motivos
por los cuales se dan son diversos por mencionar algunos: diferencias biologicas, afecciones de
salud, factores socioecondmicos, supervivencias que afectan el acceso a la atencién médica. Esto
tiende a obstaculizar, el funcionamiento normal de la familia en especial entre madres e hijos, ya
que al presentarse estos diagnosticos, la dinamica familiar se ve seriamente afectada en la crianza
de los hijos de las pacientes terminales.
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Gréafica No. 7: estadificacion del cancer
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Fuente: entrevistas realizadas a pacientes en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacion: la gréfica 7 que antecede, muestra la estadificacion en la cual se encontraba la
enfermedad de los pacientes abordados, dichos resultados se dieron por la asignaciéon que los
médicos dan a cada caso de cancer terminal, esta denot6 que la mayoria se localizaba en la etapa
metastasica, sin embargo aun con tratamientos, en comparacion con los pacientes diagnosticados
con FTO, a los cuales ya no se les administraba tratamiento para el cancer invasivo, Unicamente
se les trataba con opioides para contrarrestar el dolor agudo, al localizarse en este punto se hacia
necesario un proceso anticipado de duelo, el cual incluia a sus familiares, esto en ocasiones solia
ser un obstaculo ya que se encortaban en otras etapas del duelo, que no eran justamente la
aceptacion, complicando asi el proceso adecuado duelo.

63



Grafica No. 8: tratamientos recibidos
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Fuente: entrevistas realizadas a pacientes en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacién: la grafica 8 que antecede, indica los tratamientos recibidos por los pacientes, esta
mostré que la mayoria recibia quimioterapia, esto se debié a que generalmente les precedian
diferentes tratamientos, como los fueron cirugia y cuidados paliativos, dichos procedimientos
sobrellevaron, métodos largos, dificiles y desgastantes, lo cual hizo, que al hallarse en una etapa
terminal ellos se encontraran desgastados fisica y emocionalmente.
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Grafica No. 9: apoyo psicoldgico recibido en pacientes

APOYO PSICOLOGICO RECIBIDO
PACIENTES

12

10

Sl NO

(WFEMENINO (16 pacientes)  @MASCULINO (4 pacientes)

Fuente: entrevistas realizadas a pacientes en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacién: la grafica 9 que antecede, revela el apoyo psicolégico recibido, por los pacientes,
La cual denota que la mayoria habia recibido asistencia psicoldgica, las mujeres mas que los
hombres, esto debido a factores sociales y subjetivos referentes a la psicologia, como por ejemplo
que las mujeres tienden a expresar mas sus sentimientos que los hombres, también que algunos
fueron influenciados por el entorno a pensar que recibir asistencia psicoldgica, era Unicamente
para personas dementes.
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Grafica No. 10: apoyo psicoldgico recibido en familiares

APOYO PSICOLOGICO RECIBIDO
FAMILIARES

10

SI NO

(WFEMENINO (16 cuidadores principales) @MASCULINO (4 cuidadores principales)

Fuente: entrevistas realizadas a familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN);
afio 2015.

Interpretacién: la grafica 10 que antecede, revela el apoyo psicoldgico recibido, por los familiares,
La cual denota que la mayoria no habia recibido asistencia psicolégica, esto se debi6é a que muchos
de ellos no asistian a las citas psicolégicas que se les ofrecian por parte del INCAN, en ocasiones
por falta de tiempo en sus quehaceres diarios, en otras instancias porque se rotaban el cuidado
del paciente en el hospital, y otros por no creer en la ayuda que podia brindar una cita psicoldgico.
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Tabla No. 2: descripcion de cancer

TERMINO
CANCER

PACIENTES FAMILIARES ANALISIS GENERAL
Las repuestas obtenidas acerca

“Enfermedad mortal | “Enfermedad del término céancer, en los

que significa lucha”. | maligna mortal”. | pacientes como familiares,

“Tumor maligno”.

“Enfermedad
maligna mortal’.

“Enfermedad
dolorosa para
morirse”.

“Sinénimo de
Tristeza’.

“Enfermedad
delicada incurable”’.

“Enfermedad
hereditaria que
requiere
cuidado’.

“Enfermedad
mortal que
significa lucha”.

“Limitacion de
vida”,

denoto como ellos relacionaban
la enfermedad con la muerte, a
una situacion maligna e
incurable; esto da entender que
dentro del imaginario social de
los guatemaltecos existe una
visibn negativa hacia este
padecimiento, les causa mucho
temor saber que han sido
diagnosticados de cancer.

La poblacion que tienen bajo
perfil educativo relaciona la
enfermedad como algo
infeccioso que se contagia, que
causa tristeza y ya no tiene
remedio. Al contrario con la
poblacibn que tiene un nivel
medio de educacion lo atribuyen
como sinénimo de lucha, aun
sabiendo la gravedad de la
misma.

La mayoria de ellos, se afiliaba a
la fe y a un ser superior segun
cada quien lo concebia, este
factor muchas veces los
conducia a una lucha espiritual
mas que fisica, esto lograba en
ellos un bienestar emocional y
psiquico en diversos momentos
de la enfermedad.

Se encontrdé también pacientes,
gue refirieron lamentar, no haber
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“Significa la muerte
si no se atiende a
tiempo”.

“Enfermedad
agresiva.”

“Enfermedad
terminal que
tiene curacion si
se trata a
tiempo”.

“Proliferacion de
células malignas
gue se extiende
en todo el
cuerpo.”

asistido en el pasado al médico,
ya que al haberlo hecho
hubieran podido evitar el cancer
y en ciertos casos la metastasis.
Lo anterior resalta como los
pacientes se frustran vy
entristecen por situaciones del
pasado que afectan su presente
y futuro, ya que se dan cuenta
gque esta enfermedad, esta
limitando su vida, su entorno
familiar y social.

Los familiares que tenian un
nivel educativo alto dieron como
respuesta informacion  mas
acertada acerca del término
cancer. Esto dio a entender que
ellos se encontraron mejor
informados de la problematica
que estaba viviendo el ser
qguerido. Por lo mismo sabian
coémo apoyarlos y los pasos a
seqguir.

Todas estas variables indican
que la educacion, el interés por
informarse, y el apoyo de
instituciones que trabajan en la
prevencion son esenciales para
conocer la enfermedad y tener
las herramientas adecuadas
para afrontarla y combatirla tanto
fisica como psicolégicamente.

Fuente: entrevistas realizadas a pacientes y familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de

Cancerologia (INCAN); afio 2015.
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Tabla No.3: opinion acerca de la asistencia psicoldgica.

salud mental”

PACIENTES FAMILIARES ANALISIS GENERAL
"Les habia "Ayudar a Los pacientes, se refirieron
ayudado a superar la acerca de la asistencia
comprender el tristeza”. psicoldgica como una
proceso de la herramienta de gran
enfermedad”. importancia en este proceso de

la enfermedad, ya que por
“Levantar el medio de ésta, lograron un
animo y mejor estado de &nimo,
autoestima”. alimentar su autoestima e ir
ASISTENCIA supera_ndo_lfa triste;q, mejorqr la
comunicacion familiar, sentirse
PSICOLOGICA escuchados y comprendidos
por las psicologas tratantes.
Algunos pacientes comentaron
gue recibir apoyo por parte del
psicélogo les era datil para
“Cambiar “Dar apoyo comprender la situacion que les
pensamientos emocional en el | habia tocado vivir, porque se
negativos a proceso de la sentian agobiados, tristes. Cada
positivos”. enfermedad”. sesion terapéutica que recibian
les ayudaba a cambiar sus
pensamientos negativos hacia
la enfermedad de una manera
positiva. Esto se veia reflejado
después porque ellos
colaboraban con los médicos y
enfermeras, aceptaban
realizarse los tratamientos e
incluso algunos presentaban
mejoria con el tiempo.
Entre algunas de las respuestas
“Recibir “Los escucheny | de los familiares (cuidador
consejos para el | les aclaren principal) comentaron que las
cuidado de su dudas”. terapias psicoldgicas le habian

sido de beneficio para aclarar
dudas, saber como sobrellevar
el proceso de la enfermedad a
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“Comprender la
situacion que
les toco vivir’.

“Les den
consejos de
coémo tratar al
familiar
enfermo”.

“Calmar la
ansiedad”.

nivel personal y familiar, asi
también de como brindar
cuidados basicos a su familiar
enfermo, ya que en diversas
ocasiones no sabian cémo
tratarlos, y como manejar las
situaciones que se iban dando

conforme avanzaba la
enfermedad

Algunos familiares que no
habian recibido apoyo

psicolégico opinaron que les
parecia importante recibir ese
tipo de ayuda, porque Ila
mayoria de ellos comentaron
sentirse desconsolados,
estresados porque no sabian
coémo reaccionar frente al ser
guerido  enfermo, estaban
necesitados de ser escuchados,
sentirse apoyados por alguien
que los comprendiera y los
ayudara a sentirse mejor.

Estas variables muestran lo vital
que es el asesoramiento
psicolégico para estos casos,
debido a que cada afo
incrementa el indice de
personas con cancer, pacientes
necesitados de orientacion y
tratamiento terapéutico para
superar los obstaculos que
enfrentan dia a dia.

Fuente: entrevistas realizadas a pacientes y familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de

Cancerologia (INCAN); afio 2015.
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Gréfica No. 4: descripcion de espiritualidad.

ESPIRITUALIDAD

ANALISIS
PACIENTES Y FAMILIARES GENERAL
“Entregarse a Dios siendo obedientes, | Entre algunas de las
santos delante los ojos de él, asistiendo | respuestas
a la iglesia a rezar u orar”. mencionadas por

“Tener comunion con Dios,
manteniendo una relacion directa con
él”.

‘Amar a Dios y al préjimo como asi
mismo poniendo a Dios como prioridad,
esperando su voluntad’.

“Reconocerlo como padre de todos los
seres humanos, siendo agradecidos
con él a través de la asistencia a la
iglesia”.

“Escuchar la palabra de Dios,
respetando su casa, poner un grano de
arena para que la iglesia siga creciendo
siendo constantes, ayudando a los
necesitados”.

“Creer en Dios sin haberlo Vvisto,
comprometiéndonos con él, la iglesia y
comunidad’.

“Persona que rige  por los
mandamientos, teniendo mucha fe,
pedirle perddn por los pecados para
recibir el espiritu santo”.

pacientes y familiares,
en cuanto a que se
refiere ser una persona
espiritual, las mayorias
basaron las repuestas
en la fe a Dios,
haciendo hincapié a
diferentes  creencias,
propias de la religion
gue profesan para
definir el concepto.

En esta interrogante se
denota como las
personas que profesan
la religion evangélica
basan sus respuestas
segun la biblia y el
pastor de la iglesia les
indica para ser un buen
humano.

Al contrario de las
personas que profesan
la religion catdlica
basan sus creencias en
la espiritualidad segun
lo que escuchan en las
homilias en la santa
misa, y consejos del
sacerdote.

Estas variables
demuestran como la
religion evangélica y la
catélica son las
potencias mas fuertes
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“No apegarse a las cosas materiales,
acercandonos a Dios educandonos
cada dia para ello’.

en el pais, para dar
asesoramiento
espiritual. Y como cada
una de ellas se
asemeja para guiar a
las personas de
manera positiva,
educandolos a tener fe
en un ser superior que
alivia las penas aqui en
la tierra.

Fuente: entrevistas realizadas a
Cancerologia (INCAN); afio 2015.

pacientes y familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de
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Tabla No. 5: descripcion de existencia de vida, después de la muerte.

PACIENTES Y FAMILIARES

ANALISIS GENERAL

EXISTENCIA DE
OTRA VIDA

“Lugar donde no hay sufrimientos ni
penas, el alma se mantiene gozando
todo el tiempo”.

“Lugar hermoso con nubes, angeles y
almas buenas”’.

“Lugar inmaterial”.
“Vida eterna con Dios y entregarle

cuentas a él. El cuerpo rejuvenece y
uno regresa con los familiares”.

“Lugar lleno de flores,
verdes, paraiso perfecto”.

praderas
“Es cuando el ser humano llegara a
resucitar”.

“Lugar bonito activo de mucha
felicidad”.

“La persona se vuelve espiritu y
regresa a ser energia’.

Diversas creencias de los
pacientes resaltan, que no
habra mas sufrimiento,
refiriéndose al dolor fisico que
causaba el cancer, también
enfatizaron que no habrian
mas problemas, por el
contrario todo seria perfecto,
aca el paciente muestra un
sentido de liberacion, al
hablar que “en la otra vida
todo serd perfecto”, esto
denota como el acercarse a la
muerte hace que el paciente
terminal, reestructure su
pensamiento sobre la muerte,
al no verla como algo del todo
tragico, sino situandola como
el fin del sufrimiento a la
enfermedad y a los problemas
terrenales.

Percepciones de todo tipo en
los pacientes, denotaron tal
como lo expone Elizabeth
Kubler Ross, que los
pacientes terminales poseen
una necesidad psicoldgica de
aceptar en los mejores
términos la muerte u otra vida
después de esta.

Las multiples respuestas,
indican que al igual que la
concepcion  de  persona
espiritual, las opiniones de
pacientes como familiares
sobre como cree que es la
vida después de ésta,
basaron sus comentarios
segun lo ensefiado en la
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“Morimos y espiritualmente para
encontrarnos con Dios”.

“Vida eterna, lugar precioso donde el
alma estara alli hasta que Dios las
levante para reinar con él en el cielo”.

‘Se va al cielo o al infierno
dependiendo del comportamiento del
ser humano aqui en la tierra”.

religion donde profesaban,
visto en programas o
escuchado de otras personas,
teniendo como principal punto
la religion.

La mayoria describi6 como
creian que era el cielo,
indicando algunas
caracteristicas fisicas.

En general dentro del
imaginario social de los seres
humanos existe la necesidad
de mantener pensamientos
positivos respecto hacia la
otra vida, porque brinda
confort y alivio cuando se cree
en un ser superior, el saber
que habra alguien bueno
esperandolos cuando partan
del mundo terrenal.

Fuente: entrevistas realizadas a pacientes y familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de

Cancerologia (INCAN); afio 2015.
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Tabla No. 6: descripcién de percepcion de muerte. Este punto puede ser tomado
en cuenta como una fase del duelo (negociacién)

CONCEPTO
DE
MUERTE

donde vamos.”

“La carne se queda
y el espiritu vuelve
con Dios.”

“El alma se
desprende del
cuerpo para llegar
con Dios.”

‘Entregar cuentas
de lo hecho en la
tierra.”

“Dios lo recibira a
uno y enviara al
paraiso.”

“El espiritu
abandona al
cuerpo para
volverse una

persona nueva.”

“‘Dios nos limpiara
de todo cambiando
el cuerpo.”

“Si se esta
bautizado el alma
se ira con Dios al

“El cuerpo tendra un
dolor fisico grande y
en ese preciso
momento se acaba
la vida y se va con
Dios”.

“Al morir se ve a Dios
vestido de blanco en
una puerta rodeada
de angeles donde

habra tres cielos,
gque se pasaran
antes de llegar al
origen”.

‘La muerte es algo
gue nadie espera y
es dificil de superar”.

“La muerte sera triste
para los que no
conocen la palabra
de Dios y para los
gue le han sido fieles
serd maravilloso y
estard en su santa
gloria”.

‘La muerte es fea
porque nadie quiere
morirse”.

PACIENTES FAMILIARES ANALISIS GENERAL

“Ir al purgatorio, | “La muerte es un | Las diversas respuestas
mientras descanso para el | transmitidas por la muestra total
esperamos a | cuerpoy el alma”. estudiada, denota un importante

valor en el area espiritual, y esta
ligada a como ellos creen que es la
otra vida, ya que prevalece la
existencia de un ser superior tal
como cada quien lo concibe, y esta
intimamente unido a la formacion
religiosa a la cual pertenecen
(catdlicos, evangélicos) como el
nivel de estudio. También se pudo
constatar que la percepcion de

muerte es Unica, para cada
paciente y familiar,
Respuestas como las que

brindaban los familiares (cuidador
principal) en las cuales denotan
como la percepcion de la muerte
puede estar influenciada por
diversas  interacciones, = como
vinculos sociales, imagenes,
testimonios de personas que
indican haber vivido la muerte por
fragmentos de tiempo, y cémo ellos
han visto morir otras personas
también influye su opinién acerca
del como fallecer porque si
observaron que un ser querido tuvo
dolor antes de morir lo conciben
como algo “malo, triste, incluso
feo”. Si tuvieron un fuerte lazo con
la persona fallecida o un gran
apego lo ven como algo “dificil de
superar, doloroso y nadie quiere
morirse por la pena de dejar a sus
familiares acongojados”.
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cielo ara darnos
todo.”

‘La muerte es
fisica pero el alma
vivira con Dios”.

“Paso de esta vida
hacia la otra,
donde habra juicio
final y Dios nos
resucitara”.

‘La muerte es
como una bateria
gue se acaba, la
consciencia sera
evaluada ya sea
por Dios o por los
Angeles”.

“‘Cuando cerramos
nuestros ojos el
espiritu se va al lugar
gue se ha escogido
ya sea el cielo o el
infierno”.

“La muerte es
horrible, es como un
suefio que puede
llegar a ser
ganancia”.

“La persona ya no
siente nada, algunos
guejidos son avisos
del dltimo dolor que
se sufre antes de
morir”.

‘La muerte es solo
un paso hacia la otra
vida mucho mejor
que ésta”.

“La persona deja de
existir en este mundo
y ya no siente nada”.

“La muerte es un
acontecimiento
malo, triste y duro
porque la persona le
hara falta a los
familiares”.

En las variables respuestas de los
pacientes se ve reflejado que los
comentarios son positivos pero a la
vez forman parte de la fase de
negociacién del duelo que transitan
en esos momentos con la
esperanza de ser curados al
mantener su fe, hacer promesas
con Dios para recibir cambio alivio
ya sea fisico o espiritual, o bien
rezar u orar por obtener una muerte

placentera sin sufrimientos ni
dolores.

Para el ser humano es muy
importante  mantener fe vy

esperanza en todo momento para
alimentar el espiritu con
pensamientos y acciones positivas
para estar tranquilos y en paz
consigo mismo antes del final de la
vida.

Fuente: entrevistas realizadas a pacientes y familiares en la unidad de cuidados paliativos, Instituto Nacional de

Cancerologia (INCAN); afio 2015.
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3.3 Andlisis general

El paciente desde el momento que recibe la noticia que tiene cancer terminal inicia
el proceso de duelo manifestando emociones como enojo, tristeza, desesperacion,
temor e impotencia ante una situacion que ni ellos mismos esperaban ni sabian
como manejar. El cancer representa un proceso de cambio y ruptura en la vida
cotidiana del paciente. EIl shock emocional que les produce el impacto de saber
su situacion les es devastador, generando mucho sufrimiento y dolor, sintiéndose
desconsolados y decepcionados. La aparicion de la idea de la muerte es parte de
un proceso de despersonalizacion que inicia en ese instante. Al no indicarles con
exactitud qué tipo de tumor tienen y la malignidad del mismo les genera mucha
ansiedad. Las preocupaciones se elevan asi como el miedo a saber si se podran

curar, si los tratamientos son fuertes o dolorosos.

En el hospital se observaron diversas situaciones como pasillos muy
concurridos en donde pacientes y familiares esperaban su turno para ser
atendidos por los médicos o les dieran indicaciones de tratamiento, la espera
provocaba incertidumbre y desesperacion en los familiares. Asi mismo en el area
de encamamiento se respiraba olor a medicina, enfermeras y enfermeros
atendiendo a pacientes en horarios estipulados, esta circunstancia generaba en

los pacientes incomodidad.

El area de cuidados paliativos conjunto con el hospital tienen organizado un
grupo de voluntarios que ayudan a proveer informacion a los familiares que
esperan su turno, otro grupo de terapeutas ocupacionales colaboran en dar
terapias recreativas a pacientes operados, y que estan en espera de tratamiento
para disminuir el estrés. Se tomd en cuenta que la mayoria de personas que
ingresaban al hospital recibian atenciones relacionadas al estado fisico, también
verificamos que se hacian necesarias las atenciones referentes al estado

emocional porque la mayoria de ellos realizaban preguntas acerca de la condicion
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del familiar enfermo manifestando preocupaciéon, lo cual hacia constar que
necesitaban asesoramiento con respecto al tipo de cancer que tenian, debido que
eran personas que tenian un bajo perfil de estudio porque relacionaban el
significado del cancer como algo malo y mortal. Este tipo de concepciones no eran
saludables para el estado mental de los pacientes porque contribuia a que el

paciente entrara en depresion o se rehusara a realizarse tratamientos.

Para comprender a profundidad la realidad en que viven éstos pacientes
parte de los objetivos especificos fue explorar el nivel de conocimiento que tenian
acerca del cancer, la mayoria comprendia el significado de tumor maligno, cancer
avanzado, la minoria refiri6 estar al corriente del significado de metastasis, y
algunos expusieron que el cancer era una masa o bola expuesta palpable en el
cuerpo. Los resultados hallados estuvieron ligados al nivel educativo alcanzado
por la poblacién. A los pacientes que tuvieron dificultades para entender el
significado, fueron referidos a la unidad de cuidados paliativos del hospital para

recibir apoyo psicolégico.

Dependiendo de la edad, nivel educativo, estadio evolutivo, concepcion del
término cancer segun el ambiente social en que crecieron y experiencias previas
con la enfermedad en el paciente es un factor determinante en la reaccion ante la
enfermedad. Porque lo pacientes que tenian conocimiento de la enfermedad de
una manera positiva y tenian como mecanismo de afiliacion la religion y a
familiares estaban tranquilos, eran colaboradores y mantenian la esperanza de
ser curados, al contrario que mantenian o desconocian el concepto estaban la
mayor parte del tiempo con temor, preocupacion y mucha tristeza a pesar que
tenian el apoyo de seres queridos. Los tipos de tratamiento recibidos por los

pacientes fueron: quimioterapia, radioterapia, cirugia, y cuidados paliativos.

Al tomar consciencia de la problematica que empiezan a vivir los pacientes

desde el inicio de la enfermedad, se tomdé como objeto de estudio de ésta
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investigacion los obstaculos que enfrentan tanto la familia como él mismo ante un
cancer terminal los cuales encontraron diversas dificultades dependiendo de las
condiciones sociales en que se desenvolvian. Mediante entrevistas y
observaciones realizadas la mayoria de pacientes expresaron sentirse “tristes por
la enfermedad”, algunos “temerosos por la condicién actual”, lo cual generaba
inseguridad en ellos. Una de las inquietudes mas grandes era relacionada con el
futuro de los hijos o nietos pequefios como grandes debido a que la mayoria eran
madres, les generaba temor “saber que ya no iban verlos crecer”, “si las personas
con quienes se iban a quedar los iba a cuidar bien y ya no iba a poder guiarlos en

el transcurso de la vida para aconsejarlos”.

Entre las principales preocupaciones se destacaba lo econémico por no
contar con los fondos suficientes para el pago de tratamientos y medicina, siendo
el mas caro la quimioterapia. Familiares entrevistados relataron como principal
obstaculo lo econdémico, la mayoria de poblacién era de bajos recursos, algunos
tuvieron la necesidad de vender materiales de su pertenencia, realizacion de
préstamos al no contar con ahorros, y tener bajo ingreso economico. Al
encontrarse en ésta situacion los familiares manifestaron sentirse “muy tristes y
desconsolados”, aunque fisicamente gozaban de buena salud emocionalmente
éstos sentimientos les afectaba en el diario vivir debido que ya no se sentian
tranquilos en ejecutar otras tareas porque se sentian preocupados por la condicién

del familiar enfermo y ver que tuviera todo lo necesario para subsistir.

Otro de los obstaculos encontrados fue el agotamiento fisico y los dolores
derivados de la enfermedad, dependiendo donde estaba localizado el tumor o
cancer, otros dolores eran derivados de los efectos secundarios que producian los
tratamientos administrados produciéndoles falta de apetito, nauseas, vomitos e
insomnio. Un nuevo obstaculo fue residir en el interior de la Republica, segun
refirieron que era complicado atravesar dicho proceso, al no tener alojamiento

mientras los familiares enfermos estaban internos en el hospital, contaron en que
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ciertas ocasiones necesitaban dormir a la par de la camilla del paciente, o
sentados en una silla, otros preferian irse a sus casas viajando dos veces por
semana, debido a la falta de recursos para los pasajes, otra alternativa que
mencionaron fue rotarse con los demas integrantes de la familia si era extensa y
tenian la disposicion de hacerlo, otros pagaban albergue para poder dormir y
bafarse. Esta situacion afectaba principalmente a pacientes mujeres madres de
familia porque no podian ver a sus hijos, generandoles tristeza, los demas se

sentian angustiados al ver a seres queridos pasando un momento incémodo.

Algunos comentaron que habian momentos que no sabian que hacer,
cuando se llegaré a presentar una emergencia, era muy dificil para ellos pensar
como debian actuar y manejar situaciones como: si el paciente sangraba, se
desmayaba o perdia la conciencia. Muchas veces expresaron no contar con la
ayuda necesaria por parte del nucleo familiar en roles trascendentales como:
visitar al paciente, compra de medicamentos, pago hospitalario, rotacion de

cuidador principal, aun sabiendo el estado delicado del paciente enfermo.

En general expresaron sentirse decepcionados por la pérdida de la
autonomia para realizar acciones basicas como: pararse, caminar, comer, ir al
bafio, vestirse. Esta situacion provocaba en el paciente enojo porque la vida les
habia cambiado totalmente después de ser personas independientes libres de
realizar cualquier actividad ahora dependian de otros para cubrir necesidades.
También sentian mucha tristeza porque refirieron sentirse “inutiles”, manifestaron
extrafar realizar actividades como: trabajar, salir a pasear, realizar ejercicios, ir a
la iglesia, cuidar de los hijos, y administrar el hogar porque ya no se sentian parte

de la sociedad sino personas aisladas.

Otra limitante para el cuidador principal era el desestimar sus actividades
diarias durante un largo tiempo para dedicarse al cuidado del familiar enfermo

indicando que llegaban a sentirse “desesperados por la situacioén”. Visualizar los
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demas cuadros de pacientes terminales que se encontraban en el mismo cubiculo
con ellos, les generaba “pavor” y les producia “mucho dolor del alma” verlos sufrir
fisicamente. Como parte del estudio también se formulé como objetivo especifico
conocer la opinién de la asistencia psicologica para constatar que tan importante
era para ellos dar bienestar y calidad de vida. La mayoria de pacientes
entrevistados tuvieron apoyo psicologico por parte del personal de psicologia de
la unidad de cuidados paliativos; indicando que les ayud6 a comprender el proceso
de la enfermedad, entender la situacién que les toco vivir, a levantar el animo,
autoestima y recibir consejos necesarios para el cuidado de su salud mental,
comentaron “sentirse reconfortados por ser escuchados y les beneficid para

cambiar pensamientos negativos por positivos”.

En comparacion con los familiares, la mayoria refirié no haber recibido apoyo
psicoldgico, sin embargo consideraron que era importante recibir soporte para
abordar temas como: la tristeza en el transcurso del tratamiento, disminuir
ansiedad, y como afrontar la enfermedad a nivel familiar y social. La mayoria de
familias estaban bien organizados, colaboraban en brindar cuidados, ayuda
econOmica y soporte al paciente enfermo. La minoria tenia familias donde los
miembros estan enterados de la situacion pero lo tomaron con indiferencia. Dentro
de los casos se encontré6 una familia en conspiracion del silencio y otra en

claudicacion familiar.

En los casos vistos en el hospital los pacientes enfermos de cancer terminal
en su totalidad manifestaron tener fe incondicional en Dios, siendo la religion el
principal mecanismo de afiliacion como el de la familia también. Estos
pensamientos y creencias para cada paciente como el cuidador principal lo vivian
y lo experimentaban de diferentes maneras dependiendo para ellos que era ser
una persona espiritual. El significado de mantener la Fe hacia un Ser Superior les
da fuerza y consuelo para enfrentar la enfermedad e incluso para aliviar dolores

fisicos, la educacion religiosa que recibieron fue determinante en la concepcion
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acerca de la muerte, la existencia de la otra vida como la espiritualidad. Todo ser
humano le tiene miedo a la muerte, es un miedo universal, los pacientes que
hablaban de ella con tranquilidad no era porque tenian aceptacion del final de la
vida, se debia a la fase de negociacion del duelo que transitaban en esos
momentos teniendo todo su confort y consuelo hacia Dios esperando el milagro
de ser curados de la enfermedad o recibir resignacion de la misma. Se hizo de
vital importancia abordar el tema de la muerte y la opinion que la muestra tenia
acerca de la misma, para abordar este tema se establecio rapport y empatia con

los pacientes desde el inicio de la entrevista.

Segun respuestas proporcionadas por los pacientes se pudo evidenciar que
la mayoria tenian un pensamiento positivo hacia la otra vida sin ningan problema
en platicarlo. Por lo tanto se puede aseverar como indica Hans Kiing “morir con
dignidad depende también de como se ha abordado en medio de la vida la
cuestion de la muerte. Esto hace la diferencia entre animales con los seres
humanos, se puede saber qué es un ser mortal y tomar consciencia que hay dolor
y sufrimiento y a qué sentido direccionarlo™®. Se trata de conseguir una
espiritualidad del memento mori, posibilita una actitud fundamental distinta ante la
vida y quiza incluso serena en medio de la misma vida”. El significado de muerte
es distinto para cada ser humano, algunos estan ligados dependiendo de las

creencias de cada persona.

Al estudiar las respuestas expresadas por otros pacientes y familiares se
evidencia que para ellos el morir es algo malo, horrible y doloroso, incluso hubo
algunos que prefirieron no responder o evadieron la pregunta debido al temor que
sienten con solo escucharlo nombrar. Es aqui donde se evidencia la importancia
de la tanatologia en los cuidados paliativos, porque ayuda a comprender la cultura

de muerte de manera holistica, brindando herramientas como el counselling y el

39 Kiing, Hans y Jens, Walter, Morir con dignidad. Un alegato a favor de la responsabilidad. 3ra Edicion. Editorial Trotta,
S.A. Madrid
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apoyo emocional, ya sea por pérdida de la salud, o pérdida del ser querido. Para
comprender este proceso de duelo se debe entender que la mente esta unida al
mundo mediante la imaginacién, donde los pensamientos y la percepcién no estan

definida como una facultad mental, sino basado en una realidad fisica-espiritual.

“Es imposible despojar el duelo de la tristeza y el dolor inherente y, por tanto,
se debe dejar espacio para esas emociones también en las personas a quienes la
muerte no toca de manera directa. Al prepararse, la persona que no esta en duelo
tiene tiempo para aceptar las propias emociones sin poner en riesgo la capacidad
de brindar apoyo™?°. Un buen acompafiamiento ayuda a mejorar el sistema inmune
de los pacientes aumentando la calidad de vida. Lo importante es identificar el
estado emocional en que se encuentran tomando como base la teoria de Kubler
Ross para el estudio, comprension y tratamiento para el cuidado del paciente y
familia. Porque cambiar el modo de sentir y pensar sobre la muerte es una
oportunidad para cambiar la manera de considerar y especular sobre la vida, da

mayor sentido a nuestra existencia viviendo sin miedo.

Realizar reuniones para hablar y recordar al difunto representa una fantastica
forma de conectar a las personas en duelo con las que no estan, al recibir apoyo
mutuo facilita la conversacion, con el fin de que se den cuenta que la muerte y el
duelo no tienen por qué ser algo siniestro ni macabro, al contrario es una respuesta
natural a la pérdida, se trata una reaccion personal del sujeto en funcién a la

educacion, la cultura inculcada.

40 Broadbent, Annie. Hablemos de la muerte. Claves para ayudar a quienes han perdido a un ser querido. 2da edicion
Ediciones culturales Paidds, S.A. México 2015. P&g. 231.
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CAPITULO IV
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1. Conclusiones

e EIl conocimiento que tiene la familia y el paciente acerca del cancer en su
mayoria es carente, la minoria solo conoce la enfermedad a grandes rasgos,
otros no comprenden el significado, y algunos refirieron no estar bien
informados, éste representa un obstaculo principal en el proceso de la

enfermedad terminal.

e Los obstaculos a los cuales se enfrentaron los familiares y pacientes con
cancer terminal son diversos y complejos, siendo los primordiales problemas

economicos, deterioro fisico y preocupacion por el futuro de los hijos.

e Pacientes y familiares coincidieron que la asistencia psicoldgica era vital e
importante para enfrentar la enfermedad terminal, haciendo referencia a temas
como lo eran toma de decisiones, aclaracion de ideas, pensamientos y
comunicacion familiar. Esto demuestra como la ayuda psicoldgica beneficia

ambas partes, al encontrarse en dicha situacion.

e La muerte confronta a la persona con una potencial despersonalizacion del
yo, haciendo que el enfermo sufra de miedos y enfrente desafios ante la nueva
etapa de la vida que desconoce en su totalidad, muchos de ellos refirieron
temerle a la muerte, lo percibian segun ideas religiosas, y también segun el
contexto social. Esto nos ensefia como la cultura, las experiencias de duelo, la

etnia son referencias basicas en el imaginario social de las personas.

e La tanatologia es una herramienta util en los cuidados paliativos ayuda a
comprender la cultura de muerte de manera holistica brindando herramientas
como el counseling y el apoyo emocional para las personas que estan viviendo

un proceso de duelo.
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4.2. Recomendaciones

A los médicos del INCAN:

Es valioso impartir talleres y terapias ocupacionales a los familiares y pacientes
de cancer terminal, ya que atraviesan un periodo dificil en el cual se ven

necesitados de todo tipo de apoyo.

Personalizar y reforzar el concepto de cancer en los pacientes, para evitar la

conspiracion del silencio entre el equipo multidisciplinario y redes de apoyo.

Existen diferentes obstaculos emocionales, fisicos y econémicos que
experimenta los pacientes, por lo tanto es importante reforzar la comunicacion
asertiva entre los profesionales de la salud para que brinden una atencién de

calidad.

A las psicélogas del INCAN:

Llevar un control y seguimiento constante de cada caso clinico de pacientes
terminales que necesitan apoyo psicoldgico, para ayudarlos a enfrentar la

situacion y elaboren un proceso de duelo mas satisfactorio.

Ofrecer charlas en torno a la muerte con el fin de mermar el miedo que
produce, ya que son de vital importancia para darle sentido y calidad de vida a

pacientes como a familiares.

Dar a conocer la tanatologia como herramienta psicolégica complementaria en
los cuidados paliativos porque es indispensable para todo paciente terminal y

familia, le sea brindada informacion y apoyo apropiado.

Tomando en cuenta que la anterior formacion es importante impartirla de forma
permanente en todo hospital nacional, como para el profesional de la salud

gue trabaje con dicha poblacién.
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UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA

ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS ., -4
UNIDAD DE GRADUACION PROFESIONAL Poicetagioss
CENTRO DE INVESTIGACIONES EN PSICOLOGIA CIEPS

CONSENTIMIENTO INFORMADO (anexol)

La presente investigacion: Obstaculos que enfrenta la familia y la paciente
con cancer terminal y su enfoque desde la tanatologia realizada por: Wendy
Fuentes y Andrea Siliezar; tiene como propdésito con esta Ficha de Consentimiento
Informado de proveer a los participantes desde el inicio hasta el final de la
investigacion una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su
rol en ella como participantes.

La aportacidon de este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion
gue se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propésito fuera de
esta investigacion. Sus respuestas al cuestionario y a la entrevista seran
codificadas usando un numero de identificacion y por lo tanto, seradn anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en
cualguier momento durante su participacion en ella. Igualmente, puede retirarse
del proyecto en cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma.

Desde ya se le agradece su participacion.

Nombre del Participante

Nombre del Entrevistador

Firma
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UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

UNIDAD DE GRADUACION PROFESIONAL

CENTRO DE INVESTIGACIONES EN PSICOLOGIA CIEPS.

Guia de Observacion (anexo 2)

Instrucciones:

Esta guia de observacidon sera completada al finalizar entrevistas- talleres.

1. La paciente presenta llanto (puede ser catalogado como persistente o
sollozo)

2. La paciente se muestra angustiada o ansiosa (sudoracién en manos o
rostro, temblor de cuerpo, incapacidad para mantenerse quieta, tensa o
desesperada)

3. La paciente muestra algun grado de inseguridad manifiesta, ambivalencia

4. La paciente fue acompafiada por algan familiar.

Si No

Parentesco

5. La paciente mantiene una relacion interpersonal con sus familiares.
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No. de Registro Edad
Escolaridad Ocupacion
Estadio Civil Residencia
Religion

Fecha y Dia que ingreso al Hospital

Tipo de cancer

=

ENTREVISTA PARA PACIENTES (anexo 3)

¢Actualmente con quien vive?

Esposo (a[] Otros
Hijos [

Hermanod—]

(I

Padres

¢,Cuantos miembros son en su familia?--- ¢ Quién es su Cuidador?
¢, Qué le han informado sobre su enfermedad?

¢, Qué entiende usted acerca del cancer?

¢, Qué tipo de tratamiento ha recibido hasta el momento?
Quimioterapia Cc

Radioterapia (-

Cirugia c

Cuidados Paliativos [J
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6. ¢Con quiénes le gustaria hablar acerca de su enfermedad?
e Familia (I Medico [J

e Amigos Cl Otros ]

e Padre o Pastor (]

e Psicélogo (.

7. ¢Ha recibido apoyo psicologico? Sl NO
8. ¢De qué manera le ha ayudado?
9. ¢Considera que recibir apoyo psicologico es importante? ¢ Por qué?

10.¢,Qué tipo de obstaculos ha tenido que enfrentar desde el inicio de la
enfermedad?

Como le ha afectado emocionalmente

Negacion o AsilamientdC] o I 3

Ira 0 Enojo (-
]

(-
(-

Pacto o Negociacion

Tristeza o Depresion

Aceptacion

Fisicamente que tipo de limitaciones ha tenido

Alimentacion Cc Otros [J
(I

Suefio

Independencia [J]

93



e Aspecto Personal []
e Autoestima Cl
Qué clase de preocupaciones tiene
Econdmico: Sostiene su hogar Sl NO
Colabora con el sostén Sl NO
¢, Reciben alguna ayuda econdmica adicional o realizan alguna actividad
extra para adquirir ingresos?

e Trabajo social ]

Otros (;CDS?
e Voluntariado []
e Familiar =3
e Amigos ]
e Iglesia -

Familiar: ¢ De qué manera les ha afectado a sus familiares la enfermedad?

¢, COmo estan organizados para cuidarla? ¢ Como esta la comunicacion
intrafamiliar?

e Familia Funcional (.| otros [
e Claudicacion Familiar [J
Cc

e Conspiracion del Silencio

e Familia Desorganizada (-

¢,De qué forma le ha cambiado su vida la enfermedad?

¢, Qué actividades ha dejado de realizar?
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11.En lareligion ensefan la importancia de creer en un ser superior que

llamamos Dios, a partir de esa creencia tenemos fe, esperanza en la vida
como al final de nuestra existencia convirtiendonos en seres espirituales.

¢ Para usted que es ser una persona espiritual?

¢,De qué manera le ha beneficiado mantener su Fe en Dios?

otros [

A superar la enfermedad

Dar fuerza y consuelo

Unificacion familiar

Dolores Fisicos

00000

No le ha ayudado en nada

12.¢:Cree en la existencia de otra vida después de ésta?

e Sl ¢Cbmo cree que es?

e NO ¢Por qué?

13.¢Cree que exista algun tipo de formacién para afrontar la muerte? Sl
NO

14. ¢ Estaria interesado prepararse para ese momento? Sl
NO

15.¢,Cbomo considera que es la muerte?
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ENTREVISTA PARA FAMILIARES (anexo 4)

No. de Registro

Edad Escolaridad
Ocupacioén Estadio Civil
Residencia Religion

Relacién con el Paciente

¢,Qué le han informado sobre la condicion actual de su familiar enfermo?
¢, Qué entiende usted acerca del cancer?

¢,Cree usted conveniente que su familiar conozca el verdadero proceso de la
enfermedad?

¢, Ha recibido apoyo psicologico? Sl NO
¢De qué manera le ha ayudado?
¢, Considera que recibir apoyo psicolégico es importante? ¢ Por qué?

¢, Qué tipo de obstaculos ha tenido que enfrentar desde el inicio de la
enfermedad de su pariente?

Cdémo le ha afectado emocionalmente
e Negacion o Asilamiento [ otros [
e Irao Enojo
e Pacto o Negociacion

e Tristeza o Depresion

0000

e Aceptacion
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Fisicamente que tipo de limitaciones ha tenido

e Alimentacion c otros [
Cc

e Suefo
e Independencia [J]

e Autoestima (.|

¢, Qué clase de preocupaciones ha tenido Gltimamente?
Econdmico: Sostiene su hogar Sl NO
Colabora con el sostén Sl NO

¢Reciben alguna ayuda econdémica adicional o realizan alguna actividad extra
para adquirir ingresos?

e Trabajo social ]
Otros ¢ Cuales? [

e Voluntariado []

e Familiar =3
e Amigos Cc
e Iglesia -

Familiar: ¢,De qué manera les ha afectado como familia el padecimiento de su
pariente enfermo?

¢, Ha tenido experiencias similares con otros familiares?

¢, Como estan organizados para cuidar de su pariente enfermo? ¢ Como esta la
comunicacion intrafamiliar?

e Familia Funcional Cc Otros [

e Claudicacion Familiar [
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-

e Conspiracién del Silencio
e Familia Desorganizada (-
¢De qué forma les ha cambiado la vida desde el inicio de la enfermedad?
¢, Qué actividades ha dejado de realizar?
En la religion ensefian la importancia de creer en un ser superior que llamamos
Dios, a partir de esa creencia tenemos fe, esperanza en la vida como al final de
nuestra existencia convirtiéndonos en seres espirituales.
¢ Para usted que es ser una persona espiritual?

¢De qué manera le ha beneficiado mantener su Fe en Dios?

e A superar la enfermedad Cl

e Dar fuerza y consuelo (-
e Unificacion familiar (-
e Dolores Fisicos Cl

(I

¢ No le ha ayudado en nada
¢,Cree en la existencia de otra vida después de ésta?

e Sl ¢Como cree que es?

e NO ¢Por que?

16. ¢ Cree que exista algun tipo de formacion para afrontar la muerte? Sl
NO

17. ¢ Estaria interesado prepararse para ese momento? S
NO

18.¢Cbomo considera que es la muerte?
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MESES: MAYO, JUNIO Y JULIO

PROGRAMACION DE TALLERES (anexo 5)

Facilitadoras: Andrea Siliezar y Wendy Fuentes

FECHA HORA TEMA POBLACION
13 de mayo 9:00 a 10:00 a.m. Necesidades del Enfermo Auditérium
con Céancer
27 de mayo 7:15a 8:00 a.m. Claudicacion Familiar Familiares que
asisten a Unidad de
Cuidados Paliativos
08 de junio 10:00 a 11:00 a.m. Necesidades y atencion | Voluntarias que
del Paciente Oncolégico | asisten al Incan
10 de junio 7:15a 8:00 a.m. Conspiracion del Silencio | Familiares que
asisten a Unidad de
Cuidados Paliativos
24 de junio 7:15a 8:00 a.m. Capacitacion de los | Familiares que
Cuidadores Principales asisten a Unidad de
Cuidados Paliativos
08 de julio 10:00 a 11:00 a.m. Conspiracién del Silencio | Voluntarias que
asisten al Incan
10 de julio 7:15a 8:00 a.m. Sentido y Calidad de vida | Familiares que

en el paciente enfermo

asisten a Unidad de
Cuidados Paliativos
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PROGRAMACION TERAPIA OCUPACIONAL (anexo 6)

MES: MAYO 2015

Facilitadoras: Andrea Siliezar y Wendy Fuentes

Escritura Libre

Tema Poblacion Fecha Hora
Arte Terapia:
Dibujo Libre o Mujeres: Piso 1 Jueves 7/05 9:00 a 10:00
Escritura Libre
Arte Terapia:
Pintura de Mandalas | Mujeres: Piso 1 Jueves 14/05 9:00 a 10:00
Manualidades:
Elaboracion de Mujeres: Piso 1 Jueves 21/05 9:00 a 10:00
Pulseras de goma
Manualidades:
Elaboracion de Mujeres: Piso 1 Jueves 28/05 9:00 a 10:00
Mariposas
Arte Terapia:
Dibujo Libre o Hombres: Piso 2 Jueves 28/05 10:00 a 11:00
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PROGRAMACION TERAPIA OCUPACIONAL

MES: JUNIO 2015

Facilitadoras: Andrea Siliezar y Wendy Fuentes

Tema

Poblacién

Fecha

Hora

Manualidades:
Elaboracion de
Alcancia

Mujeres: Piso 1

Jueves 4/06

9:00 a 10:00

Arte Terapia:
Dibujo Libre o
Escritura Libre

Hombres: Piso 2

Jueves 4/06

10:00 a 11:00

Manualidades:
Dije en Origami

Mujeres: Piso 1

Jueves 11/06

9:00 a 10:00

Manualidades:
Elaboracion de
Leones

Hombres: Piso 2

Jueves 11/06

10:00 a 11:00

Manualidades:
Elaboracion de
Estrellas

Mujeres: Piso 1

Jueves 18/06

9:00 a 10:00

Manualidades:
Elaboracion de
Carritos

Hombres: Piso 2

Jueves 18/06

10:00 a 11:00

Manualidades:
Elaboracion
Canasta Foami

Mujeres: Piso 1

Jueves 25/06

9:00 a 10:00

Manualidades:
Elaboracion
Ciempiés

Hombres: Piso 2

Jueves 25/06

10:00 a 11:00
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