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Resumen

La etapa terminal de una enfermedad es considerada una problematica de salud publica en
México y en el mundo, con afectaciones en la esfera biopsicosocial de las personas, ya que es
un estado irreversible que condiciona el final de la vida del ser humano. El objetivo de esta
investigacion fue analizar las experiencias y afectaciones biopsicosociales de las personas con
una enfermedad en etapa terminal, para asi desarrollar una propuesta de acompafamiento
tanatologico, que pueda disminuir dichas afectaciones. Para lo anterior, se llevdo a cabo una
investigacion de tipo cualitativa/fenomenoldégica, para conocer a profundidad la experiencia de
cinco participantes, los cuales presentaban una estado avanzado del proceso de la enfermedad.
Lo cual permitié realizar una propuesta de acompafiamiento tanatolégico desde un enfoque

existencial.

Palabras clave: acompafamiento tanatolégico, afectaciones biopsicosociales, etapa terminal,

experiencias.



Abstract

The terminal stage of an illness is considered a public health issue in Mexico and around the
world, affecting people's biopsychosocial sphere, as it is an irreversible condition that determines
the end of a human being's life. The objective of this research was to analyze the experiences
and biopsychosocial effects of people with a terminal illness in order to develop a proposal for
thanatological support that could reduce these effects. To this end, qualitative/phenomenological
research was conducted to gain an in-depth understanding of the experiences of five participants
who were in an advanced stage of the disease process. This allowed for the development of a

proposal for thanatological support from a holistic perspective with an existential approach.

Key words: thanatological support, biopsychosocial effects, terminal stage, experiences.



Introduccion

La enfermedad en etapa terminal es definida por varios autores como una enfermedad avanzada
y progresiva, para la cual existe un dafo irreversible y no hay tratamiento curativo posible, asi
como la pérdida de la autonomia o fragilidad progresiva, un prondstico de vida limitado, un gran
impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico (Amado y Oscanoa, 2020).
La etapa terminal del ser humano es una de las experiencias vitales mas dificiles,
emocionalmente impactante y de importantes necesidades que tienen que afrontar las personas.
Se experimentan momentos de gran intensidad emocional pueden aparecer tristeza, aislamiento,
depresion, ansiedad, desesperanza, miedos, preocupaciones y agotamiento emocional, que

disminuyen la calidad de vida del paciente (Rodriguez, Rodriguez & Lépez, 2018).

Esta investigacion se enfoca en analizar las experiencias y afectaciones biopsicosociales
de las personas que padecen una enfermedad en etapa terminal, ubicadas en Pachuca Hidalgo,
Ciudad de México y Culiacan Sinaloa, para asi desarrollar una propuesta de acompafamiento

tanatoldgico que pueda disminuir dichas afectaciones.

En cuanto al capitulo I, «Marco conceptual» describe los tipos de pacientes, entre ellos el
paciente terminal, asi como las afectaciones biopsicosociales y espirituales, mismas que son
exploradas a lo largo de la investigacién, asi como el sufrimiento, cuidados paliativos, el cuidador
primario y el impacto en la economia familiar. Conceptos basicos que nos ayudan a comprender

de forma mas amplia los aspectos que rodean a una persona en estas condiciones.

Para el capitulo I, «El duelo y la muerte en etapa terminal» se mencionan conceptos de
duelo que proviene del latino “dolos” y significa dolor. Y que es una reaccidn natural ante la
pérdida de una persona, objeto o evento significativo. Asi como el tipo de duelo que experimenta

la persona en etapa terminal. Y el proceso que vive la persona en relacién con la muerte.
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En el capitulo Ill, «kMarco contextual» se revisa el tema de los personas en etapa terminal
desde diversos enfoques como es la ciencia, la cultura, la religion y el estado; enfoques que de
alguna manera son relevantes para el tema ya que se analizan diversas perspectivas como son
las peliculas, canciones, libros que describen el momento final de la vida. Lo que las religiones
mencionan sobre la muerte y de acuerdo con el estado lo que en México esta permitido en apoyo

a estas personas como es la voluntad anticipada.

Por otro lado, el Capitulo 1V, «Marco metodoldgico» se desarrolla el método que se llevo
a cabo en esta investigacion. Por ello es una investigacion cualitativa donde se utilizé el método
fenomenoldgico lo que permitié obtener conocimiento sobre la realidad subjetiva de las personas
que padecen una enfermedad en etapa terminal. Los datos fueron obtenidos mediante
entrevistas semiestructuradas a profundidad, para conocer las experiencias de los participantes
estudiados. El andlisis de datos se realizé considerando las siguientes fases: la obtencion, la
transcripcion, la organizacion y codificacion de los datos con base en las categorias de analisis,
finalmente se realiz6 el anadlisis para generar las conclusiones sobre las afectaciones fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales de las personas en etapa terminal. Se consideran aspectos

éticos y de confidencialidad.

En el capitulo V, Resultados «Experiencias y afectaciones biopsicosociales» presenta los
relatos de vida de cada uno de los participantes de esta investigacion, comenzando con Juan y
el desafio de la insuficiencia renal cronica, Pedro con los estragos de la diabetes cronica, Blanca
con actitud positiva ante el cancer de linfoma de Hodking, Ivonne ante la negacién del cancer de

cabeza y Juan Carlos tras vencer el cancer en el mediastino superior.

Para el capitulo VI, Discusién donde se presenta un analisis de los resultados obtenidos
a lo largo de la investigacion, asi como el desarrollo de la propuesta de acompafamiento

tanatologico.
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Para finalizar se presenta el capitulo VII, Conclusiones se presentan los hallazgos
encontrados y asi como las limitaciones y sugerencias para futuras investigaciones. Las

referencias utilizadas y los anexos.
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Capitulo I: Marco conceptual

En palabras de Padmasambhava:

Los seres humanos afrontamos dos causas de muerte: la muerte prematura y

muerte por el agotamiento del tiempo natural de duracion de nuestra vida.

La muerte prematura puede evitarse mediante los métodos que se ensefian para prolongar la vida.
Sin embargo, cuando la causa de nuestra muerte es que ha llegado el fin del tiempo

natural de duracion de nuestra vida, somos como un candil que se ha quedado sin aceite.

No hay manera de evitar la muerte con engafos, es necesario prepararse para partir'.

De acuerdo con la frase de Padmasambhava, él brinda un panorama de los dos tipos de muerte,
la prematura y por el agotamiento del tiempo natural, que para esta investigacion se abordaron
experiencias de personas en etapa terminal de enfermedades comunes en México como cancer,
insuficiencia renal y diabetes, por lo cual en este capitulo se abordaran aspectos generales en
relacion a las personas que viven en etapa terminal, etapa crucial para las personas ya que se
encuentran en el proceso de enfermedad avanzada y pronta a morir, lo que implica muchas areas

de la vida de la persona mismas que se describen a continuacion.

1.1 Tipos de pacientes

Pacientes crénicos
Las enfermedades cronicas se definen como procesos patolégicos de evolucion prolongada que
raras veces alcanzan una cura completa, y por consiguiente generan una gran carga social desde

el enfoque econdmico, asi como llegar a la dependencia social y discapacidad (Ardilla, 2018).

De acuerdo con Vinaccia y Orozco (2005), la enfermedad cronica se define como un
trastorno organico funcional que lleva a una modificacion en los estilos de vida de la persona y
que persiste a lo largo de su vida. Existen factores que generan la enfermedad; como el ambiente,

los estilos de vida, habitos, la herencia, niveles de estrés, calidad de vida, entre otros.

! Rimpoché, S. (2006). El libro tibetano de la vida y la muerte. Urano.
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Las enfermedades cronicas también son conocidas como enfermedades no
transmisibles, de larga duracién, y son el resultado de una combinacion de factores genéticos,
fisiolégicos, ambientales y de comportamiento. Las principales enfermedades son las
cardiovasculares, los canceres, las enfermedades respiratorias cronicas y la diabetes. Afectan a
personas de cualquier edad, regién y paises, tanto a nifilos como a adultos, por distintos factores,

como alcoholismo, tabaquismo, estilos de vida poco saludables, etcétera (OMS, 2022).

Paciente en situacion de agonia

El paciente en situacion de agonia o fase pre-mortem es el estado que comprende el agotamiento
total de la reserva fisioldgica y que progresa de forma irreversible hacia la muerte. La palabra
«agonia» del griego agon: lucha, se refiere a la angustia que sufre una persona cuando esta al
borde de la muerte, o cuando esta luchando por su vida. Asi el paciente en situacion de agonia
precede a la muerte, y sus caracteristicas son: el deterioro fisico severo, presencia de debilidad
extrema, trastornos del estado de conciencia, dificultad para relacionarse o comunicarse y de

ingesta (Allende & Verastegui, 2013).

Gomez (2017) refiere que es un estado previo a la muerte, que se produce de forma
gradual. Existe deterioro fisico intenso, debilidad extrema, trastornos cognitivos y de la
conciencia, dificultad para la relacion y la ingesta, con prondstico de vida de horas o pocos dias.
Es la etapa posterior a la que se enfocara esta investigacion, ya que es cuando el paciente llega

a este momento previo a la muerte.

Paciente en etapa terminal

La gravedad de una enfermedad es distinta a la terminalidad. Los enfermos graves aun pueden
seguir diversos tratamientos especificos y de esta forma recuperarse. Sin embargo, los enfermos

terminales se encuentran en diferentes condiciones. Por ello se describen las condiciones que
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deben cumplir los pacientes para clasificarlos como terminales, segun el Grupo de Estudios de
Etica Clinica (2000):

a) Ser portador de una enfermedad o condicion patologica grave, que ha sido diagnosticada
en forma precisa por un médico experto.

b) Laenfermedad o condicion diagnosticada debe ser de caracter progresivo e irreversible,
con prondstico fatal proximo o en plazo relativamente breve (horas, dias, semanas o unos
pocos meses).

c) En el momento del diagnéstico, la enfermedad o condicion patoldgica no es susceptible
de un tratamiento conocido y de eficacia comprobada que permita modificar el prondstico
de muerte préxima; o bien los recursos terapéuticos utilizados han dejado de ser eficaces.

La edad avanzada no es un criterio valido para catalogar como terminal a un paciente (p.
2).

Tomado en cuenta estas consideraciones de un paciente en etapa terminal, se puede
decir que es una persona en quien el grado de la enfermedad es muy avanzado y ya no tiene
tratamiento curativo para la enfermedad, sino paliativo y de acompafamiento hasta el dia de su

muerte.

La etapa final de vida es una de las experiencias vitales mas dificiles, emocionalmente
impactantes y de importantes necesidades que tienen que afrontar las personas. Es una situacion
de gran intensidad emocional donde aparecen la tristeza, depresion, ansiedad, desesperanza,
miedos, preocupaciones, aislamiento y agotamiento emocional, que pueden disminuir de forma

importante la calidad de vida del paciente (Rodriguez et al., 2018).

De esta manera, Lanas (2022) refiere que el estado terminal de un paciente es el progreso
de su enfermedad que abarca toda la esfera biopsicosocial, de tal manera irreversible que
condiciona el final de la vida del ser humano. Puede ser catalogado como aquellos estados de
transicion entre la vida y la muerte biolégica. Es un estado al que se enfrentaran los pacientes
en estas circunstancias de vida y se les puede brindar un acompafiamiento para que este proceso

no lo vivencie con sufrimiento.
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En este contexto, se considera paciente terminal a cualquier persona que ha sido
diagnosticada con un padecimiento incurable y progresivo como cancer, enfermedades
degenerativas del sistema nervioso central, demencia, VIH/SIDA, insuficiencia cardiaca,
pulmonar o renal crénica, entre otros, y que tiene una expectativa de vida limitada. Estas
enfermedades suelen presentar sintomas variantes e intensos, lo que genera gran impacto
emocional tanto en el paciente como en su familia, ademas de una alta demanda de atencién.
No hay un perfil tipico de paciente terminal, ya que cada persona es unica; la intervencion debe
centrarse en ayudarles vivir en el momento presente de la mejor manera posible y en mitigar los
efectos de la enfermedad, asi como los sintomas, la ansiedad, los miedos y las frustraciones, de

acuerdo con sus creencias y su capacidad para aceptar la situacion (Garza et al., 2018).

En tanto el paciente en etapa terminal, vive con mucha intensidad emocional, como
tristeza, ansiedad, miedo, preocupacion, entre otras que lo llevan a disminuir su bienestar y

causar sufrimiento en muchas ocasiones.

1.2 Derechos del enfermo terminal

En cuanto a los derechos del paciente terminal, son parte fundamental para el acompafiamiento
a estos pacientes, ya que los familiares en algunos casos no quieren que sepan que es lo que

les esta sucediendo y les omiten su diagnoéstico perdiendo asi el derecho a decidir sobre su vida.

Es crucial reconocer los derechos de los pacientes terminales, ya que en numerosas
ocasiones estos derechos se ven comprometidos, ya sea por desconocimiento o con la intencion
de preservar la seguridad e integridad del paciente. Lanas (2022) refiere a la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 1990) que describe los Derechos del Enfermo Terminal, los cuales

se mencionan en la Tabla 1.
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Tabla 1

Derechos del Enfermo Terminal
Derecho Definicion
1. Estar libre de dolor.

2. No ser engaiado.

Ser tomado en cuenta para su tratamiento.

Ser tratado como persona hasta el momento de su muerte.
Mantener una esperanza, cualquiera que ésta sea.

Obtener una respuesta honesta, cualquiera que sea su pregunta.

N o g &~ w

Obtener la atencién de médicos y enfermeras, incluso si los objetivos de curacién deben
ser cambiados por objetivos de confort.

8. Expresar, a su manera, sus sentimientos y sus emociones, lo que respecta al
acercamiento de su muerte.

9. Recibir ayuda de su familia y para su familia en la aceptaciéon de su muerte.

10. Conservar su individualidad y no ser juzgado por sus decisiones, que pueden ser
contrarias a las creencias de otros.

11. Ser cuidado por personas sensibles y competentes que van a intentar comprender sus
necesidades, ayudandole a enfrentar la muerte.

12.  No morir solo.
13. Morir en paz y con dignidad.

14. Que su cuerpo sea respetado después de su muerte.

Nota: Elaboracion propia con base en Los Derechos del enfermo terminal descritos por la OMS en 1999.

De esta manera se preservan los principios fundamentales de la bioética, garantizando el
respeto a la autonomia del paciente, sin vulnerar los principios de justicia, beneficencia y no
maleficencia. Por lo tanto, tanto el paciente como su familia deben estar informados sobre estos
derechos y cumplir con ellos. Aunque puede ser una tarea dificil para la familia o el personal
médico, que intentan prevenir el sufrimiento del paciente, a menudo esto resulta en la violacion

del derecho del paciente a tomar decisiones sobre su vida.

Ademas, existen dos tipos de pacientes estrechamente relacionados con aquellos en
etapa terminal: el paciente cronico, que se encuentra en el curso de la enfermedad que estan de

la mano del paciente en etapa terminal, y puede dependiendo de su evolucion, llegar
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eventualmente a la etapa terminal; y el paciente en agonia, que esta a tan solo unas horas o
minutos de fallecer. A continuacién, se describen las areas que tienen implicacion en el proceso

de enfermedad que esta viviendo.

1.3 Afectaciones biopsicosociales

El ser humano es un todo. Para conocer la experiencia de los pacientes es necesario indagar en
todas las areas posibles de su vida, ya que no sélo es conducta, o pensamiento, es un todo que

se debe explorar.

En este sentido, se entiende el proceso de enfermedad y salud en un marco de referencia
desde un enfoque biopsicosocial, que permite conocer cada uno de los componentes del ser
humano; bioldgicos, psicoldgicos y sociales, que intervienen en cada una de las enfermedades
y por su puesto en los estados de salud. Por ello se necesita tener una perspectiva
multidisciplinar, ya que el ser humano es un organismo bioldgico, psicoldgico y social, esto quiere
decir que recibe informacion, le da un significado y la transmite, y con ello tiene una forma de

comportarse.

Segun el modelo biopsicosocial presentado por George L. Engel en 1977, se ha
incrementado significativamente la comprension del proceso de salud-enfermedad en las
personas, y actualmente se utiliza en la practica clinica por diversos profesionales de la salud

(Arrieta & Guzman, 2021).

Este modelo ofrece una forma de integrar todos los factores que componen al ser humano, es
un modelo holistico y bondadoso, da apertura a ser empaticos y compasivos en la practica clinica.
Engel (1977), creia que en el fendmeno de la salud participaban aspectos biolégicos, pero
también psicologicos y de caracter social, asi mismo recomendaba vehemente averiguar

creencias y expectativas del paciente para hacerle participar en la toma de decisiones (Borrell,
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2016). Lo que facilita el entendimiento de la experiencia en todos los aspectos de la vida de cada

persona. Por ello se describen a detalle cada una de las areas a explorar en la investigacion.

Aspecto biolégico

Esta investigacién, en lo que respecta al aspecto fisico, se centrara en el dolor y los sintomas
mas frecuentes que presentan los pacientes. La Asociacion Internacional para el Estudio del
Dolor (IASP, por sus siglas en inglés, 2016, como se cita en Lépez & Rivera, 2018) define el dolor
como: “una experiencia angustiante relacionada con un dafio tisular real o potencial, y que incluye
componentes sensoriales, emocionales, cognitivos y sociales” (p. 341). Por esta razon, existe

una gran diversidad en como las personas perciben y afrontan el dolor.

Por otro lado, diversos autores afirman que el dolor surge como consecuencia de una
lesion, enfermedad o deterioro progresivo que afecta el funcionamiento éptimo del cuerpo, lo que
indica una disfuncion. El dolor se considera el quinto signo vital (junto con el pulso, la respiracion,
la temperatura y la presion arterial) y es uno de los principales factores de sufrimiento. Ademas,
se relaciona con la calidad de vida y dependiendo de su intensidad, puede llevar a quienes lo

padecen a desear su propia muerte (Moreira et al., 2020).

Es importante destacar que el tratamiento eficaz del dolor en enfermedades terminales
debe tener en cuenta la etapa evolutiva de la enfermedad. La intensidad del dolor varia segun
factores individuales que pueden influir significativamente en el umbral del dolor (Gémez, 2017).
A menudo, el dolor se asocia con el sufrimiento y la desesperanza, siendo un companero casi
inevitable en enfermos terminales. Sin embargo, muchas personas carecen de acceso a los

medicamentos o tratamientos necesarios para aliviar el dolor y el sufrimiento.

Cuando el dolor se convierte en cronico y progresivo, afecta el funcionamiento personal,
familiar y social, impactando directamente en la calidad de vida del paciente y su entorno (Lopez

& Rivera, 2018). El dolor genera angustia tanto en el paciente como en sus familiares y los
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profesionales de la salud que lo acompafan. El sufrimiento, asi como la angustia emocional,
espiritual y social, caracterizan la experiencia dolorosa, especialmente en enfermedades

terminales. Estos son aspectos que deben considerarse en el tratamiento del paciente.

Segun Lopez y Rivera (2018), hay diversas formas de manifestar la experiencia del dolor,
ya sea como enfermedad o sufrimiento. El sufrimiento no se refiere a una patologia, sino a la
vivencia personal de incomodidad, malestar y agotamiento, influenciada por las representaciones
sociales e historicas que cada persona tiene respecto a su propio dolor. Por ello, la experiencia

de cada paciente es unica y esta influenciada por su entorno y su historia personal.

De acuerdo con Sandoval (2019), en un curso de tanatologia de un hospital privado, una
paciente oncolégica compartié lo siguiente: "Acepto la muerte, pero no aceptoé el dolor". Estas
palabras de una mujer en su tercera década de vida, quien fallecié antes de concluir el curso y
cuya hermana lo termind en su honor, esta mujer, con estudios universitarios y de posgrado,
gerente de un banco, luchaba contra un cancer de mama con metastasis. Durante una sesion
académica con personal de salud, compartié que sus médicos no querian aumentarle la dosis de
morfina por temor a la adiccién. De forma simpatica, comentaba que moriria antes de desarrollar

dicha adiccidn.

En la actualidad, la medicina se enfrenta a un gran reto: educar y promover el concepto
de una vida y muerte dignas. Nadie deberia sufrir dolor si existen los recursos y medicamentos
para evitarlo, ni deberia experimentar sufrimiento si existen lugares para su manejo. Reducir el
dolor de los pacientes en etapa terminal es un desafio importante para las instituciones de salud

del pais, sin embargo, no imposible de lograr.

Aspecto psicolégico
El area psicoldgica es de gran relevancia, ya que abarca todas las emociones, pensamientos y

sentimientos que pueden experimentar los pacientes en las condiciones previamente
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mencionadas. Es considerar esencial esta dimensién al trabajar con ellos, ya que muchos no

logran expresar cdmo se sienten en relacion con el proceso de su enfermedad.

En el caso de los pacientes en etapa terminal, la salud mental implica enfrentar tanto el
dolor como el final de la vida. Padecer una enfermedad conlleva una serie de emociones que
alteran la vida diaria del paciente, confinandolo con frecuencia a un hospital, donde se somete a
multiples tratamientos, medicamentos, procedimientos, examenes y dietas, lo que le genera
ansiedad, rechazo, hostilidad, resistencia, depresion, entre otras reacciones psicoldgicas

(Mufios, 2022).

En cuanto a las emociones de las personas en etapa terminal, atraviesan experiencias
de gran carga emocional, pudiendo manifestar tristeza, depresion, ansiedad, desesperanza,
miedos, preocupaciones, aislamiento y agotamiento emocional, que pueden afectar

negativamente su calidad (Rodriguez et al., 2018).

Ademas, los sentimientos implican un proceso cognitivo de elaboracion y representacion
de las emociones; estos se desarrollan después de las sensaciones y las emociones. Aunque
los sentimientos estan ocultos, juegan un papel importante en la regulacién de la vida y la

supervivencia, y suelen ser mas duraderos que la emocion (Martin, 2014).

Debido a las particularidades de su estado, los pacientes en etapa terminal experimentan
cambios que afectan sus esferas emocional, intelectual y vital. Algunos de ellos padecen dolor,
una sensacion desagradable que se localiza en una parte especifica del cuerpo, lo que genera
incomodidad o sufrimiento. El sufrimiento a diferencia del dolor tiene una connotacion mas
profunda, incluyendo un componente cultural que implica soportar o resistir incluso en ausencia

de dolor

Actualmente, las intervenciones en el ambito de la salud se han enfocado mas en reducir

el dolor, el sufrimiento y las deficiencias, en lugar de promover el desarrollo de las capacidades
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individuales y colectivas (Vazquez et al., 2009). Esto ofrece una oportunidad de acercarse a estos
pacientes, quienes necesitan expresar aquello que no han podido compartir con sus seres

queridos, pero que les genera dolor y sufrimiento.

Aspecto social
El area social resulta ser uno de los mas complejos para los pacientes en etapa terminal, ya que
involucra a los familiares, cuidadores principales y redes de apoyo, que son fundamentales para

promover su bienestar y mejorar su calidad de vida.

Estos pacientes necesitan contar con una red de apoyo, para sentirse acompanados. Se
entiende por red social a un conjunto de personas, como familiares, vecinos, amigos y otros, que
proporcionan un apoyo constante, tangible a un individuo o a una familia (Chadi, 2000, como se

cita en Rivas, 2014).

Por lo general, en el nucleo familiar, suele haber una unica persona que asume o le
asignan el rol de cuidador principal. Segun Navarrete y Taipe (2023), el cuidador principal es
aquella persona del entorno del paciente que acepta de manera voluntariamente la
responsabilidad de cuidar al enfermo en un sentido amplio, lo que incluye tomar decisiones y
satisfacer las necesidades basicas del paciente, tanto de forma directa como indirecta. Este
apoyo se extiende mas alla del hogar. Asimismo, el cuidador informal es quien dedica una parte
significativa de su tiempo diario al cuidado de una persona dependiente. Se reconoce al cuidador

como elemento esencial para asegurar una vida plena, digna y de calidad para el paciente.

En este sentido, otros autores mencionan que la experiencia del proceso de muerte en
un paciente terminal varia de una persona a otra. Esto se debe a factores como la situacion
familiar, las condiciones del enfermo, el nivel socioeconémico, las costumbres y las creencias,
entre otros (Garza et al., 2018). Ya que cada persona vive en contextos distintos y con ello sus

historias de vida son individuales que se tiene que trabajar personalmente.
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Los pacientes en estado terminal suelen enfrentarse al aislamiento, lo cual puede estar
relacionado con la pérdida de su rol dentro de la familia, el temor a la separacion, el sentimiento
de abandono, duelo anticipado, entre otros factores. Las personas estan inmersas en diversos
contextos (sociales, culturales, étnicos y de género), los cuales influyen en la forma en que

experimentan el dolor (Moreira et al., 2020).

Un aspecto relevante es el contexto econdmico. Cuidar a un familiar en casa puede
representar un gasto considerable para las familias trabajadoras, quienes a menudo no tienen
tiempo suficiente para atenderlo y deben contratar a personal capacitado para reemplazarlos en

su ausencia (Mufos, 2022).

La dimension social es de las mas importantes para estos pacientes, ya que se ha
observado que en muchas ocasiones se quedan solos, o el cuidador principal ya se encuentra
agotado, cansado de ser quien esté a cargo de su familiar las 24 horas del dia, los siete dias de
la semana, lo cual lleva a estas personas a presentar agotamiento, por todo el trabajo que

conlleva ser un cuidador primario.

Aspecto espiritual

La espiritualidad, se convierte en un aspecto crucial para muchos pacientes, proporcionandoles
consuelo, sentido y apoyo emocional ante la proximidad de la muerte. En este contexto la
espiritualidad necesariamente no esta vinculada a una religién formal, sino que puede
manifestarse de diversas maneras, como la busqueda de propdsito, la conexion con los demas

y el deseo de paz interior.

La esfera espiritual es unica del ser humano (Gémez, 2017) y esta relacionada con la
vida interior, la cual puede estar vinculada a la religiosidad. Sin embargo, muchas personas
pueden ser espirituales sin necesariamente ser religiosos. Este fendmeno responde a las

necesidades humanas y se fundamenta con creencias potencialmente transformadoras.
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Otro autor refiere que la espiritualidad es:

La experiencia de sentir que formas parte de algo mas grande y profundo que tu mismo,
algo que te conecta a todo y a todos, que te hace ver a todos los seres humanos vy al
planeta como la cosa en comun que tenemos que cuidar (Cervantes, 2011, como se cita

en Krmpotic, 2016, p.107).

De manera similar, la espiritualidad esta vinculada a como las personas viven, manifiestan
o buscan un sentido, propdsito y trascendencia a su vida; Ademas, refleja la forma en que se
conectan con el presente, consigo mismas, con los demas, con la naturaleza y con lo que

consideran valioso o sagrado (King et al. 2013).

De acuerdo con Vidal (2019), la experiencia espiritual esta siempre presente en la vida
de las personas. Es una vivencia grandiosa, desconocida, inquietante, individual o colectiva, que
nutre infinidad de momentos de la historia humana. Esta es un area importante de explorar en
los pacientes en etapa terminal, ya que permite conocer la esencia de la experiencia que tienen
en el momento presente. Desarrollar el sentido de espiritualidad trae armonia y paz. Con ello se
puede llevar al paciente a reflexionar su dia a dia, puede rezar, orar, incluso meditar, ser
agradecido, disfrutar de la naturaleza... son algunas cosas que pueden llevar a la persona a
explorar su espiritualidad. Es un fenédmeno que responde a las necesidades humanas con

creencias potencialmente transformadoras.

Por otro lado, Ellen-Selman et al., (2018) refieren que sus hallazgos proporcionan
evidencia de que la atencion espiritual es un componente esencial pero descuidado, segun los
pacientes y sus cuidadores en una variedad de paises. En sus estudios los participantes
describieron la conexion humana, el estar centrados en la persona y la integracion en el cuidado

de la salud como fundamentales para el cuidado espiritual.
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Gbémez (2017) refiere que hay una serie de necesidades espirituales que el hombre ha
de cubrir y que estas necesidades adquieren gran importancia al final de la vida. Por ello se
describen las necesidades de la persona, que debe observarse en sus ultimos dias, las cuales

se refieren en la tabla 2.

Tabla 2

Descripcion de las necesidades espirituales
Necesidades espirituales
Con respecto al pasado

Revision y necesidad de contar cosas
Sentimientos de culpa

Perdonar y ser perdonados. Reconciliacion
Terminar proyectos inconclusos

Hacer algo que deberia haberse realizado

Con respecto al presente

e Ira: contra el destino, Dios, la medicina, la familia, entre otros
e Encontrar sentido al sufrimiento
e Crecimiento personal y espiritual a través de la enfermedad

Con respecto al futuro

e Amary ser amado
e Encontrar significado a la vida
e Encontrar el misterio de la muerte y de otra vida.

Nota: Elaboracién propia a partir de Gomez (2017).

Estas necesidades de gran importancia se deben tomar en cuenta en el acompafamiento
con los pacientes en etapa terminal, ya que la dimensién espiritual comprende al ser humano de
una forma holistica, que no se debe perder de vista. La esfera emocional es una de las mas
importantes para el ser humano. Si no se trabaja en ella, la persona pierde el sentido de su vida

y con ello denota mayor sufrimiento.

La espiritualidad es una dimension del ser humano que le permite sentirse como unidad,
un proyecto unitario de vida. Es el sentido unitario de su realidad corpérea y lo traducen en una

vida, en aspiraciones, ideales, valores propios (Redaelli, s/f) que deben explorarse al trabajar con
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los pacientes en etapa terminal, ya que todo esto pierde sentido en lo pacientes cuando ya se

encuentra en cama, sin poder moverse, cuando ya aceptan que su muerte se acerca.

El dolor crénico carece de sentido, a diferencia del sufrimiento y el malestar que si
pueden ser afrontados con dignidad, inteligencia y valor, con el aprendizaje y el crecimiento
psicolégico. Es donde retoma mayor relevancia el trabajo con los pacientes. El paciente creyente
muere esperanzado; y el sufrimiento y el dolor lo acepta para darle sentido a su muerte, al pensar
que entrara a otra vida espiritual mejor. En estos pacientes su manejo se facilita en su asistencia
final. El paciente no creyente muere sin esperanza y, por lo tanto, muere en la nada (Arredondo,

2017). Por ello, se ha encontrado que es importante cubrir el area espiritual.

Finalmente, el acompafamiento espiritual puede ser un factor esencial en los cuidados
paliativos, facilitando que las personas en fase terminal expresen sus necesidades espirituales,
como la necesidad de perdon, reconciliacion, o la busqueda de paz con sus creencias. Este
apoyo, ya sea brindado por lideres religiosos, terapeutas espirituales o familiares, puede
contribuir significativamente al bienestar emocional del paciente, ayudando a aliviar el estrés y la

ansiedad relacionados con la muerte inminente (Lopez et al., 2022).

1.4 Sufrimiento

El sufrimiento se ha estudiado por diversos autores, quienes lo asocian a la culpa, ansiedad,
depresion y la relacion con la enfermedad que la persona padece. Algunos investigadores lo
describen como una expresién del dolor, senalando «el dolor puede ser causa de sufrimiento,
pero puede existir sufrimiento sin dolor». Asi, el dolor se entiende como una experiencia tanto
sensorial como emocional, vinculada a un dano real o potencial, y esta influenciado por cémo la
persona enfrenta la situacion, sus creencias sobre el dolor, experiencias previas, apoyo social y

nivel educativo. En consecuencia, el sufrimiento es una reaccion negativa provocada no solo por
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el dolor, sino también por el miedo, la ansiedad, el estrés, la pérdida de vinculos afectivos y otros

factores psicolégicos (Bermejo et al., 2013).

Montoya-Juarez et al. (2013) describen que el sufrimiento que se asocia con una
enfermedad terminal se concreta en el tema «dar cuenta de que la vida es corta». Es fundamental
atribuir un significado positivo a las experiencias potencialmente dafiinas que ocurren durante las
enfermedades terminales. Al hacerlo es posible aliviar el sufrimiento de los pacientes con

enfermedades terminales al final de la vida.

Kyota y Kanda (2019) mencionan que cuando los pacientes se dan cuenta que la muerte
se acerca, miran hacia atras sus vidas y su lucha contra el cancer, y exploran las razones de su
sufrimiento actual. Lo que ellos encuentran en su investigacion es que los pacientes terminales
intentan aceptar ese «destino incontrolable», aceptando una vida limitada, un cuerpo
insatisfactorio y circunstancias angustiosas como parte del «tengo que aceptarlo». Asi mismo,
estos pacientes se reconcilian con sus vidas y tratan de estabilizar su mente cada dia. «Tengo
que aceptarlo» sera una expresion en el sentido que se dice a si mismo mas que comunicar a

los demas.

El paciente en etapa terminal tiene muchos motivos de sufrimiento. Por ello es necesario
buscar sus causas para su alivio, porque los que sufren no pueden esperar. Es muy probable
que esté sufriendo por la proximidad de la muerte, por tener que abandonar a sus seres queridos
y por no haber resuelto diversas situaciones (Astudillo et al., 2007, pp. 23 y 24), que cuando es
acompanado por un tanatélogo o psicélogo logra expresar esas situaciones pendientes y, si es

posible, resolverlas.

El sufrimiento también debe observarse desde el punto de vista ético y considerar todas
sus areas: bioldgica, psicoldgica, social y espiritual, discurriendo que el sufrimiento va mas alla

de los factores fisioldgicos; por ejemplo, cuando el paciente se siente debilitado, se altera la forma
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en que come, se mueve, se relaciona consigo mismo y con otros individuos (Moreira et al., 2020).
Es comun que los pacientes en etapa terminal que sienten dolor lo relacionen con el sufrimiento

por la culpa y el miedo al abandono.

1.5 Cuidados paliativos

La OMS (2020) refiere que los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y
de sus familias cuando afrontan problemas de orden fisico, psicolégico, social o espiritual,
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. La calidad de vida de los cuidadores
también mejora. De tal manera que la falta de formacion y de conciencia sobre los cuidados
paliativos por parte de los profesionales de la salud es un obstaculo importante a los programas
de mejoramiento del acceso a esos cuidados. La necesidad mundial de los cuidados paliativos
seguira aumentando como consecuencia de la creciente carga de enfermedades no

transmisibles.

La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SPECPAL, 2019) refiere que la
enfermedad terminal se caracteriza por ser progresiva, avanzada e incurable, con una falta de
probabilidad al tratamiento, la falta de probabilidad razonable de respuesta al tratamiento, con la
presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes, asi como un gran impacto emocional para el paciente, familia y equipo terapéutico,
muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte y una esperanza de vida limitada.
Asi mismo refiere la SPECPAL que el cancer, el SIDA, las enfermedades de la motoneurona, las
insuficiencias organicas especificas (rindn, corazon, higado, etcétera) reunen ciertas

caracteristicas, en mayor o menor medida en los estados finales de la enfermedad.

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2016) refiere que los cuidados

paliativos son:

e Atencion a pacientes con enfermedades potencialmente mortales y a sus familiares
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e Pueden prestarse en casa en centros de salud, hospitales y centros para enfermos
terminales
e Mejoran la calidad de vida

e Alivian el sufrimiento fisico, psicosocial y espiritual.

Estos cuidados son esenciales para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus

familias, y pueden influir positivamente en el curso de la enfermedad.

Por ultimo, si estos cuidados no son brindados a los pacientes, si no es atendida su area
biopsicosocial y espiritual, conlleva a una serie de problematicas que generan sufrimiento al

paciente y no le permite tener un bienestar o calidad de vida.

De tal manera que los pacientes en etapa terminal requieren de cuidados
multidisciplinarios para afrontar todos los sintomas que pueden tener en esta etapa terminal, que
implican su vida en todos sus ambitos. Por ello los cuidados paliativos ayudan a estos pacientes

a brindarles una mejor calidad de vida.

1.6 Cuidador primario

Ser cuidador no es facil, ya que dedican una parte importante de su tiempo al cuidado de su
familiar. Se le llama cuidador primario a la persona que asume la responsabilidad en la atencion

y el apoyo constante de las personas enfermas.

De acuerdo con Rodriguez et al. (2023), mencionan que la familia es fundamental para la
provisiéon de cuidados y comodidad del paciente que se enfrenta a un deterioro paulatino de su
salud hasta su estado final “la muerte”. Dicho cuidado es complejo, porque se necesita de
recursos, capacidades, habilidades y disposicion, ya que se cubren necesidades de forma

biopsicosocial en cada una de las personas enfermas.

El cuidador también es reconocido por la sobrecarga de trabajo, ya que al atender a la

persona enferma tiene que modificar ciertos habitos y con ello alteraciones emocionales,
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espirituales y econémicas por lo que tiene que adaptarse a nuevas circunstancias y tener una

reorganizacion familiar.

Por ello Flores et al. (2025), refiere que el cuidado se basa en relaciones afectivas y de
parentesco, perteneciente al terreno de lo privado, “asuntos de familia”, en lo que la sociedad se
involucra muy poco. Cuidar implica un sostén emocional y social. En ocasiones los cuidadores
principales manifiestan sobrecarga, y con ello problemas de salud mental y fisica, asi como un

impacto negativo en su calidad de vida.

Por otro lado, el proceso de cuidado conlleva a gastos econémicos, por el hecho de la
gran demanda de gatos que implica la enfermedad, en consecuencia, de esto muchos pacientes
y cuidadores pierden su trabajo o deciden renunciar a él, lo que en consecuencia implica padecer
de recursos financieros para cubrir las necesidades de la persona enferma como los gastos

familiares, que en consecuencia se vive como una carga financiera. (Hoang et al. 2018)

De la misma forma las enfermedades cronicas también llevan a tener un impacto
emocional en las familias, ya que los miembros de la familia pueden sentirse agobiados por el
cuidado de su ser querido y generar estrés o ansiedad cuando el tratamiento no funciona y la

enfermedad avanza.

Aqui se denota la importancia del cuidador principal, ya que es un pilar para el enfermo,
en el sostén de todo tipo, cumple diversos roles y en ocasiones debe dejar todo por dedicarse al

cuidado de su familiar.

1.7 Impacto en la economia familiar

La economia en el contexto de la familia con una persona en una etapa avanzada de cualquier
enfermedad es compleja ya que muchos no cuentan con los recursos suficientes para cubrir los

gastos que la misma enfermedad implica.
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Se encontré que el cancer es la tercera causa de muerte en México, fallecen 14 de cada
100 personas, la esperanza de vida de estas es de 63 afios y se estima que genera costos totales
de entre 23 y 30 mil millones de pesos al ano, la incidencia del cancer en general es mayor en
las personas y regiones de ingresos medios y altos, sin embargo, también afecta a los estratos
socioecondmicos menos aventajados y a su vez estas desigualdades en México, viven contextos
menos propicios para prevenir el cancer y con ello a acceder a una atencion oportuna efectiva 'y

de calidad (Flamand et al. 2020).

En México, particularmente el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), es el
proveedor de servicios de salud mas importante del pais, identificé al cancer de mama dentro de
los seis padecimientos que concentran el mayor gasto y recursos financieros de la institucion
para el afio 2018, los gastos totales estimados en el tratamiento de este cancer alcanzaron un
total de $ 2862 millones de pesos (Cruz et al. 2022). Este crecimiento en el nimero de casos
desafia la estabilidad de cualquier sistema de salud en el mundo, en esto también influye el
estadio en que se detecta el cancer, ya que en etapas avanzadas suele ser mas costoso el

tratamiento para estos pacientes.

Continuando con la linea de investigacién se encontré que en México no existe un
registro nacional del panorama epidemioldgico de la enfermedad renal crénica, sin embargo es
identificada como un problema de salud publica, en este sentido se estima que el costo anual
promedio del paciente con enfermedad renal crénica en hemodialisis varia entre $223,183 y
$257,000 pesos, y el costo total para la institucién puede representar entre el 1.47% y el 1.73%

del presupuesto anual (Villarreal et al., 2020).

Se encuentran presupuestos en gran medida elevados de acuerdo al sistema
institucional, sin embargo, de esta forma también afecta gravemente a las familias, ya que la
enfermedades cronicas tienen un gran impacto en su economia ya que los costos de los
medicamentos, las visitas al médico o las hospitalizaciones suelen ser muy elevados, ademas
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de que muchas personas que padecen una enfermedad crénica ya no pueden trabajar de tiempo
completo lo que reduce sus ingresos y los de sus familias y esto conlleva a una situacion

financiera complicada y estrés adicional para las personas afectadas (Manzano, 2025).

A continuacion, se describe el capitulo I, el cual menciona aspectos sobre el duelo y la

muerte en las personas que viven en etapa terminal de alguna enfermedad.
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Capitulo lI: El duelo y la muerte en la etapa terminal

Pero ahora que llega el anochecer y la oscuridad me quita el dolor de los ojos,
y el sol se desliza mas alla de las dunas para violentar otras noches.

Yo, al ver a ese hombre que muere, madre, siento dolor.

En la piedad que no cede al amor, madre he aprendido el amor2.

Fabrizio de André

De acuerdo con la frase del autor André de la oscuridad que se vive ante el dolor de una pérdida,
de la posibilidad de perder algo, como la vida, la salud, el cuerpo, las noches tranquilas, etcétera,
€s0 Y mas viven las personas en etapa terminal, las experiencias que viven constantemente son

de dolor fisico o mental.

El presente capitulo describe el duelo que experimenta el paciente en etapa terminal, ya
sea por la pérdida de su salud, trabajo, familia, autonomia y proximidad de su muerte. Asi mismo

cémo se relaciona con la idea de muerte en estos pacientes.

2.1 El duelo

Para comenzar a desarrollar el tema, la palabra «duelo», proviene del término latino dolos que
significa dolor. Y es definida como la reaccién natural ante la pérdida, ya sea de una persona,
objeto o evento significativo, asi como también la reaccion emocional y de comportamiento en
forma de sufrimiento y afliccién cuando un vinculo afectivo se rompe. El duelo conlleva diversos
componentes tanto fisicos, psicoldgicos y sociales, la intensidad y la duraciéon dependen de la

dimension y significado de la pérdida (Gémez, 2018).

Por otra parte, el duelo no es un trastorno mental, es un proceso doloroso e inesperado
en respuesta a la muerte de un ser querido o de una pérdida significativa. Por lo tanto, no todos

los duelos evolucionan de forma normal o satisfactoriamente, es importante saber cuando un

2 Mantegazza, R. (2006). La muerte sin mascara. Herder
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duelo se esta desviando hacia lo patologico (Camps et al., s. f.) ya que debe ser tratado de forma

multidisciplinaria para que pueda resolverse de forma aceptable para el paciente.

Asi es posible entender que el duelo y los procesos de duelo son parte de las
representaciones mentales y conductas vividas con una pérdida afectiva. El término duelo puede
también aplicarse a aquellos procesos psicoldgicos y psicosociales que surgen ante cualquier
tipo de pérdida (fracasos escolares, divorcio, separacion, pérdida de empleo, pérdida de
domicilio, etcétera) y que pueden originar igualmente reacciones desadaptativas junto a

manifestaciones de indole depresiva y emocional (pena, desesperanza, rabia, culpa, etcétera).
Otros textos con enfoque existencial hablan sobre el duelo:

“La muerte es la no respuesta” (Levinas, 1975 como se cita en Loera, 2021) y el duelo es
el dolor de esa no respuesta, que no llega y que no logra escucharse, aunque se le espere
y aunque se le llame. No respuesta que da lugar s6lo al eco de nuestras voces, rebote de
lo mismo con lo mismo, mondlogo ante el silencio de quien ya no estd y cuya ausencia

deja una charla pendiente, pero sobre todo inconclusa (p.19).

Texto que hace referencia al duelo que viven los pacientes en etapa terminal sobre la
ausencia de salud, estabilidad, autonomia, situaciones de su vida que tuvieron que dejar atras y
ahora eso ya no va a ser jamas, tener que ser una nueva persona, aceptarse con lo que ahora

son con ese proceso de enfermedad, tener que morir y renacer en lo que ahora son.

2.2 Tipos de duelo

a) Duelo anticipatorio
Duelo anticipatorio es si la muerte se espera durante mucho tiempo, donde gran parte del proceso
ya se ha realizado con anterioridad a la muerte. Este tipo de duelo suele vivir la mayoria de los

pacientes con una enfermedad terminal.

De tal manera que el duelo anticipatorio, es esa odiosa pero saludable tarea de ir
haciéndose a la idea de perder a un ser querido, de atreverse a imaginar como sera su funeral y
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coémo sera el «después» sin él. Esto va ayudando a ir aceptando con el dolor del alma que implica
la realidad de su muerte, el no poder hacer nada vy la injusticia (Gomez, 2018). El familiar o el
cuidador se va preparando para que la pérdida de su ser querido no sea tan dolorosa. Esto
sucede en algunos casos; en otros los familiares o cuidadores no aceptan la muerte de su familiar

y se hace un proceso mas complicado de duelo.
Por otro lado, Astudillo et al. (2007) refieren que:

El duelo progresivo de la enfermedad da tiempo a las familias para que se adapten a los
cambios y participen en su cuidado, lo que les hace acercarse mas a sus enfermos,
compartir sus preocupaciones, intentar buscar una solucién que les tranquilice y mostrar
su afecto. El duelo empieza en el momento en que se hace el diagnéstico. La percepcion
de la cercania de la muerte y la vivencia de las pérdidas producen por lo general un
profundo sentimiento de pesar para prepararse a enfrentarse a la muerte a las familias

para adaptarse a la préxima pérdida de su ser querido y a continuar viviendo (p. 42).

Este duelo puede ser en forma de tristeza, ansiedad, querer reconciliarse o
reconstruir lazos familiares, ayuda a los familiares a facilitar el duelo posterior a la muerte
de su ser querido. La elaboracién del duelo propiamente dicho, a la parte posterior a la
muerte de su ser querido, se desarrollara mejor o peor dependiendo en gran medida de
los eventos sucedidos durante la ultima etapa de la enfermedad del paciente. El duelo
comienza por lo general cuando se hace el diagndstico y prondstico de incurabilidad
(Gémez, 2018). Cuando es sabido que el paciente ya no tiene cura y que esté a su vez

va a ir empeorando, hasta llegar al momento final de su vida.

b) Duelo complicado

Otro tipo de duelo es el complicado, como lo refieren autores como Astudillo et al. (2007) que
diversos estudios sefialan que, alrededor de un 20-25% de las personas que sufren la pérdida

de un ser querido van a manifestar dificultades notables en su ajuste posterior, incluso durante
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afnos. Por ello el duelo complicado es definido por la persistencia de por los menos 6 meses de
afioranza asociada con cuatro de estos 8 sintomas: dificultad para moverse, desapego,
amargura, sentimiento de que la vida esta vacia, problemas para aceptar la muerte, sentir que el
futuro no tiene sentido, estar al limite o agitado, dificultad para confiar en los otros desde la
pérdida. Sintomas que presentan los familiares o cuidadores principales que deben considerarse

para un trabajo terapéutico.

2.3 Etapas de duelo

Otro aspecto es que todo duelo es un proceso natural en el que la persona vive una serie de
fases, que no necesariamente debe pasar por todas ellas ni seguir una determinada secuencia.
Cada persona siente el duelo segun su idiosincrasia, personalidad y recursos personales
Astudillo et al. (2007), para afrontar la situacion en el momento que se presente. Por ello cada

persona vive de diferente manera su duelo.

Diferentes autores han descrito las fases de duelo. En este caso se van a referir las etapas
que describe Elizabeth Kiibler Ross, que seran tomadas como un referente para el acercamiento
con el paciente. Sin embargo, en la actualidad existen tedricos que ofrecen la oportunidad de

trabajar de una forma diferente con el duelo y ser mas empaticos 0 humanos con las personas.

A continuacién, se presenta la tabla 3, que describe las etapas de duelo de acuerdo con

Kubler Ross, que describe en el libro Sobre la muerte y los moribundos (2017).
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Tabla 3

Descripcion de las Etapas de Duelo

Etapa

Definiciéon

Primera fase:

Negacion y
Aislamiento

Segunda fase:

Ira

Tercera fase:

Pacto
(Negociacion)

Cuarta fase:

Depresion

Quinta fase:
Aceptacion

Esperanza

«No, yo no, no puede ser verdad»

Negacion inicial: era comun en los pacientes que se les revelaba directamente su
enfermedad, o aquellos que no se les decia nada y llegaban a la conclusion por si
mismos.

Negacion angustiosa: es mas tipica del paciente que es informado prematura o
bruscamente de su diagndstico.

Negacion parcial: es habitual en casi todos los pacientes, no sélo al principio de la
enfermedad o al enterarse del diagndstico, sino también, de vez en cuando.

La ira se desplaza en todas direcciones y se proyecta contra lo que les rodea.

La familia que les visita es recibida con poco entusiasmo, por lo que el encuentro
se convierte en algo violento. El problema es que pocas personas se ponen en el
lugar del paciente y se preguntan de donde puede venir su enojo.

Es menos conocida pero igualmente util para el paciente. Lo mas que suele desear
es una prolongaciéon de la vida, o por lo menos, pasar unos dias sin dolor o
molestias fisicas.

La mayoria de los pactos se hacen con Dios y generalmente se guardan en secreto.

El paciente desahuciado se da cuenta que no puede seguir negando su
enfermedad, se ve obligado a pasar por mas operaciones y hospitalizaciones,
empieza a tener mas sintomas o se debilita y adelgaza, y ya no puede seguir
haciendo al mal tiempo buena cara.

Depresién reactiva: una persona comprensiva no tendra ninguna dificultad para
describir la causa de la depresién y aliviar algun sentimiento de culpabilidad o
verglienza, que a menudo acompanan a la depresion.

Depresién preparatoria: El paciente esta a punto de perder todas las cosas y las
personas que quiere. Si se le permite expresar su dolor, encontrara mucho mas
facil la aceptacion final, y estara agradecido con los que se sienten a su lado.

Si un paciente ha tenido bastante tiempo y se le ha ayudado a pasar por las fases
anteriores, llegara a una fase en la que su «destino» no le deprimira ni le enojara.

Habra llorado la pérdida inminente de tantas personas y de tantos lugares
importantes para él, y contemplara su proximo fin con relativa tranquilidad.

La unica cosa que generalmente persiste a lo largo de todas estas fases es la
esperanza. Es la esperanza, que a veces se introduce furtivamente, de que todo
esto no sea mas que una pesadilla, de que no sea verdad. Si un paciente deja de
manifestar esperanza, generalmente es sefial de muerte inminente.

Nota: Elaboracion propia, con base en Elizabeth Kubler Ross (2017).

Klbler refiere estas cinco fases, las cuales formaran parte del proceso de duelo en un

paciente en fase terminal. No necesariamente tienen que aparecer de forma ordenada, o vivir
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todas las fases, la Unica que esta presente en gran parte del proceso es la esperanza, ya que
ésta le da soporte al paciente para creer que aun puede ocurrir algo que lo puede salvar se la
situacion en la que se encuentra; sin embargo, cuando esta se pierde, es sefal de muerte
inminente para el paciente. Las etapas de Kibler muestran un referente de cédmo se encuentra
el paciente, qué es lo que esta sintiendo o pensando, para poder explorar de forma mas amplia

la experiencia del paciente.

2.4 La muerte

La muerte pertenece a la vida igual que el nacimiento.

Para andar no solo levantamos el pie: también lo bajamos.

Tagore, de pajaros errantes, CCLXVII

El tema de la muerte se ha observado que en la cultura occidental no se habla, es un tema tabu,
la cultura mexicana festeja a los muertos y hace infinidad de actividades. Pensar que es posible
morir en cualquier momento es una negacion total para simplemente pensar ese hecho, quiza
por la gran carga emocional que esto conlleva. Lo que por el contrario en la cultura oriental se
preparan en todo momento de su vida para morir. Como lo refiere Octavio Paz en su obra E/

laberinto de la soledad:

Para el habitante de Nueva York, Paris o Londres, la muerte es la palabra que jamas se
pronuncia porque quema los labios. EI mexicano en cambio, la frecuenta, la burla, la
acaricia, duerme con ella, la festeja, es uno de sus juguetes favoritos y su amor mas

permanente (p.167).

Con ello la muerte es parte de la cultura mexicana; sin embargo, cuando se llega la hora
de morir, no se acepta, se niega, causando un mayor dolor al enfermo y a sus familiares. Guevara
(2022) refiere que la muerte es considerada como el fin de la vida, el cese irreversible de todas
las funciones del organismo. Es el proceso final de la vida, momento al que todas las personas
llegaran algun dia, sin saber las circunstancias. Sin embargo, la muerte en si, en ocasiones hace
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reflexionar sobre la actitud que se toma frente a la vida, ¢ se ha disfrutado, amado, cuidado?,
cuando se sabe que la muerte esta cerca lleva a la persona a experimentar muchas emociones
y valorar los pocos dias que le quedan, como es el caso de los pacientes en etapa terminal, que
en ocasiones los lleva a querer hacer cosas que tienen pendientes por realizar, como viajar,

perdonar, disfrutar, etcétera.

La Real Academia Espafiola (2001) define a la muerte como la cesacion o término de la

vida. En el pensamiento tradicional, separacién del cuerpo y el alma.

La muerte vista desde el pensamiento filoséfico. Para Heidegger la muerte es un hecho
inexorable de la condicion humana, es el punto en el que todos los proyectos personales y
posibilidades se cierran. Nadie sabe cuando ni como morira, aunque en todo momento esta de
cara a la muerte (Martinez, 2014). Se llega a este mundo sin haber pedido estar aqui; sin
embargo, lo que marca la vida es la finitud que en cualquier momento todo terminara con la

muerte.

Segun el autor Mélich (2019) refiere que no es lo mismo la muerte que el morir. Se vive
muriendo. De lo que es posible entender que la muerte es el término de la vida y el morir es el
proceso que tiene el ser humano a lo largo de su vida, en el cual a cada momento esta en
constante cambio y lleno de posibilidades para una vida diferente y con ello tener un buen morir,
en este caso los pacientes en etapa terminal estan en ese proceso de morir, desde toda su esfera

biopsicosocial y espiritual.

De acuerdo con Rimpoché (2006) considera que:

A pesar de los éxitos tecnologicos de la sociedad occidental carece de una verdadera
comprension de lo que es la muerte y de lo que ocurre durante y después de ella.
Descubri que hoy se ensefia a la gente a negar la muerte y a creer que no significa otra
cosa que la aniquilacion y pérdida. Eso quiere decir que la mayor parte del mundo vive o
bien negando la muerte o bien aterrorizado por ella, muchas personas creen que el simple

hecho de mencionarla entrafa el riesgo de atraerla. Otros contemplan la muerte con una
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jovialidad ingenua y despreocupada, convencidos de que, por una razoén u otra, su muerte

saldra bien y no tendran que preocuparse. (p. 30)

El autor refiere que aun en la actualidad se sigue careciendo del sentido hacia la muerte
ya que nadie esta preparado para su llegada y ello se niega su existencia, asi generando angustia
en la persona tras su cercania, algunas personas mueren en vida ya que pierden el sentido y la

autenticidad no reconocer su espiritualidad. Mientras tanto Mélich (2019) refiere:

Sabemos que jamas podremos dominar a la naturaleza, que no somos inmunes al tiempo,
a la voracidad del Cronos. Somos conscientes de que nuestra vida es breve y de que
vamos a morir, de que no controlamos las condiciones que nos depara la existencia, de
que somos mas el resultado de nuestras pasiones que de nuestras acciones, de que
llegamos demasiado tarde y de que nos iremos demasiado pronto, de que, como advierte

Rilke, “vivimos siempre en despedida”. (p.14)
Con este texto cabe notar que el ser humano sabe que en alguin momento va a morir; sin
embargo, en ocasiones no se pueden controlar las condiciones de vida, lo que en este caso lleva
a los pacientes en etapa terminal pensar que aun tienen cosas por hacer y la vida se les acaba

y no pueden realizar las cosas pendientes que pudieran tener.

Actualmente la muerte ayuda a conectarla con otras experiencias del ser humano: como
la vulnerabilidad, la creatividad, la ausencia, etcétera (Treek, 2021). Experiencias de la persona
al saber que su muerte se acerca y no hay nada que la detenga, que la vulnerabilidad que
presenta un paciente en etapa terminal, con la gran esperanza de mejorar cada vez desaparece
para aceptar la llegada de la muerte. Por ello es importante visualizar la experiencia de estos

pacientes y poder acompafarlos.

Estar-en-duelo recuerda la condicién humana: ser incompletos (Loera, 2021). Asi es
como el paciente en etapa terminal vive muchas ausencias y con ello estar viviendo con
sufrimiento. Y estar muriendo sin oportunidad de expresar su sentir, sus miedos, sufrimientos,

etcétera.
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2.5 Tipos de muerte

Existen diferentes tipos de muerte, los que son utilizados desde la tanatologia forense, como por
ejemplo la muerte subita, muerte violenta, muerte cerebral. En este estudio es importante
describir la muerte natural, denominada asi porque existe una evolucion natural que acaba con
la existencia del individuo, como es el envejecimiento, enfermedades degenerativas,
cardiovasculares, neoplasicas, etcétera, que conllevan a ciertos procesos que dan lugar a la

muerte (Pérez & Pérez, 2023).

Asi mismo existe la eutanasia, que es un proceso donde se adelanta el proceso de
muerte, ya sea porque el paciente lo solicita porque aun esta consciente; este es un tipo de
eutanasia activa, pero cuando el paciente ya no es consciente y la familia toma la decision es un
tipo pasivo; por el contrario existe la llamada distanasia, en la que el paciente sigue medicado,
conectado a los aparatos que lo mantienen con vida de forma artificial y la familia no permite que
sea desconectado con la esperanza de que su familiar va a vivir mas tiempo y no le permiten
tener una muerte digna; y por ultimo la ortotanasia, que es cuando el paciente muere de forma
natural, por el proceso de enfermedad o por la edad, en casa, con calidad de vida y bienestar,
teniendo un acompafamiento con un equipo multidisciplinario. Estos tipos son descritos mas

ampliamente en el marco contextual que se encuentra mas adelante en la tesis.

Gomez (2017) refiere que la muerte es parte de la vida y es parte del relato de una vida.
Como ya se ha mencionado, la muerte va caminando a lado de la vida, son inseparables; no se
sabe cuando y en qué momento pueda llegar. Y asi mismo, en la tabla 4 se describen los cuatro

tipos de muerte que pueden existir en la etapa terminal:
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Tabla 4

Descripcion de los tipos de muerte.

Tipo Definicién

Muerte Es el retiro y separacién del enfermo de los otros; puede suceder en dias o semanas

social antes del fin, si al enfermo se le deja solo para morir. Es tratado como si ya estuviera
muerto.

Muerte Es el conocimiento subjetivamente cierto que se suscita un momento concreto de la vida:

psiquica «voy a morir». Esta certeza psicoldgica puede coincidir con la muerte biolégica o preceder

dias, semanas o meses en caso de una enfermedad determinada (Bayes, 2001 como se
cita en Gémez, 2017).

Muerte El organismo, como entidad humana no existe ya, no existe ni consciencia, como en el

biolégica caso del coma irreversible. Los pulmones y el corazén pueden seguir funcionando con
soportes artificiales, pero el organismo biolégico, entendiendo como entidad mente-
cuerpo esta muerto.

Muerte En ella los 6rganos vitales como el corazén, pulmones y cerebro, no funcionan.
fisiologica
Nota: Elaboracion propia. Tipos de muerte descritos por Gomez Sancho (2017).

Se deben considerar estos tipos de muerte que pueden estar viviendo los pacientes en
etapa terminal. La muerte social sucede en muchos casos cuando se separa al enfermo de los
otros, pueden ser algunos dias o semanas antes de su muerte. Con ello se le trata a la persona
como si ya ha muerto: el abandono y la soledad pueden llegar a ser tan insoportables como la
propia muerte. El enfermo sélo desea que lo visiten y no lo consideran muerto antes de morir. La
muerte psiquica es cuando el paciente genera la conciencia de «voy a morir». Asi, esta certeza
puede coincidir con la muerte biologica, por ejemplo, en las enfermedades terminales cuando la
persona acepta su muerte, se ve reflejado en el debilitamiento del estado fisico. En la muerte
bioldgica se da una situacion compleja cuando se quiere preservar la vida artificialmente y se
niega la muerte del familiar ya que se quiere seguir conservandolo con vida, y con ello se hace
mas complejo el proceso de duelo. Y finalmente la muerte fisiolégica, cuando los érganos vitales

dejan de funcionar y hay una muerte real.

Por otra parte, el autor (Kellehear, 1968, como se cita en Krikorian, 2020) refiere que «las
actitudes de los moribundos en un entorno hospitalario y sus hallazgos sugieren que una buena

muerte en los hospitales puede lograrse bajo las siguientes condiciones: conciencia de la muerte,
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preparacion para la muerte, abandono de roles, responsabilidades y despedida» (p. 152). El autor
da cuenta sobre el trabajo personal que realiza la persona enferma, ya que a través del tiempo

que lleva padeciendo la enfermedad, va aceptando que cada vez se acerca mas su muerte.

Desde otro enfoque, Esquerda (2022) comenta que a menudo las personas se pierden
en el peso del pasado y lo que sera en el futuro, dejando de lado lo Unico que posee, que es el
presente. Cuando se reconoce la finitud humana, es cuando se da valor al tiempo presente, ya
que es unico e irrepetible. Solo se tiene el presente: un presente que es la memoria de las cosas
pasadas, un presente de lo que ahora esta pasando y un presente de las cosas que aun estan
por suceder. Por ello la conciencia de la finitud que ancla la persona al presente y le recuerda su
valor. Por ello la autora hace el énfasis del presente, porque es lo Unico que se tiene, y asi mismo
las personas en etapa terminal no saben si habra un después y hay que estar en el momento en
gue aun pueden ser escuchados, y sentirse acompafiados, de tal manera que sea posible estar

ahi para ellos, sin prejuicios y con un corazén de empatia hacia ellos.

2.6 La muerte desde el judaismo, cristianismo y budismo

Las creencias religiosas pueden contribuir a la experiencia del proceso de morir y a la adaptacion
posterior que la persona experimenta ante la pérdida. Con la celebracién de sacramentos,

confesiones o reconciliaciones, el moribundo consigue una cierta paz espiritual y confort.

Cabe mencionar la importancia de conocer aspectos importantes de las religiones, ya que
los pacientes en etapa terminal tienen distintas costumbres y practicas de acuerdo con su
religion. Las grandes religiones tienen diferentes caracteristicas, desde las cuales se puede
acompanar a un paciente desde diversos ambitos. Existe una gran diversidad de religiones, como
el judaismo, religion cuya finalidad era acatar los mandamientos que recibié Moisés en el monte
Sinai, y cuyos fieles practican los preceptos de la Tora. La caridad es uno de los principios de

justicia. Para los pacientes crénicos o en etapa terminal, existen oraciones que se rezan durante
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la enfermedad y, cuando se acerca la muerte, se puede pedir la presencia del rabino. En el
momento del fallecimiento se trata el cuerpo con respeto y no se permite ninguna mutilacion. La

autopsia esta prohibida, ningun judio desea que sean donados sus érganos (Behar, 2003).

El cristianismo es una de las grandes religiones monoteistas, que se basa en las
ensefanzas del profeta Jesus de Nazaret, «Jesucristo», quien segun sus creyentes salvo al
mundo de la muerte, dando una nueva vida a los que creen en él. Por ello muchas personas de
esta religion mueren con la esperanza de resucitar en algun momento y eso es lo que les ayuda
a morir tranquilos, al igual que si han llevado una vida de acuerdo con los mandamientos y
sacramentos que esa religién sostiene. El enfermo es asistido por un sacerdote para brindarle la
confesién y pueda ser perdonado por sus pecados y asi brindarle la absolucion; esta religion se

amplia un poco mas en el marco contextual donde se presenta la entrevista a un sacerdote.

Otra religion importante, que no es muy practicada en México, sin embargo, brinda
muchos elementos para trabajar o conocer de una persona en etapa terminal, como es que la
persona ha trabajado con su espiritualidad y con él mismo, es el budismo, que no es una religion
como tal sino una filosofia de vida, que ayuda a las personas a conocerse a si mismos y tener

un conocimiento personal mas profundo.

La tradicién budista, fue expuesta por Siddharta Gautama Buda (el iluminado), en la que,
vivir y morir son el anverso y el reverso de la existencia humana. En la cultura occidental, al
terminar la vida el cuerpo es objeto de un ritual o ceremonia para preparar al difunto y disponerlo
para su destino definitivo. En la tradicién budista, se vive y se muere a la vez, es una sola
experiencia. Esta filosofia de vida tiene el principio de no permanencia, que rechaza la nocion de
un alma individual que aguarde la esperanza de existir eternamente. Se cree que el balance de
energia acumulada en vida y el apego a la propia existencia causan un ciclo de nacimientos y
renacimientos llamado samsara, y el objetivo no es renacer eternamente, sino liberarse del ciclo
a través de la experiencia del nirvana, es decir, la iluminacion (Athie, 2014).
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Rimpoche (2006) refiere que con frecuencia la persona que va a morir se encuentra
reservada e insegura. Muchas veces no dice lo que piensa, ni lo que desea. Por ello debe
brindarse un acompafamiento de confianza, con una atmédsfera relajada, lo que permite a la
persona moribunda hablar sobre las cosas que realmente desea hablar. Con ello animarla a que
pueda expresar sus pensamientos, temores y emociones sobre la muerte y el morir. Asi, cuando
el moribundo empiece a hablar sobre sus sentimientos, no se le interrumpe, ni se le resta
importancia a lo que esta diciendo. Los enfermos terminales necesitan toda la sensibilidad, afecto
y amorosa compasion para permitirles que puedan expresar su sentir, sentarse al lado del
enfermo y como si no tuviera nada mas importante qué hacer. El humor es algo maravilloso que
aligera la atmésfera y ayuda a romper la exagerada seriedad y la intensidad de la situacion. La
tarea es ayudar a la persona a ponerse en contacto con su propia fuerza, confianza, fe y
espiritualidad, sea cual sea. Y finalmente, la persona que esta a punto de morir necesita que le
demuestren amor incondicional como sea posible; se debe ser uno mismo, un verdadero amigo,
de igual a igual, con sencillez, para que el enfermo se sienta acompanado y verdaderamente

amado y aceptado.

Este autor brinda importantes aspectos para el acercamiento con estos pacientes: ellos
son unos verdaderos maestros que ensefian a acompafnar con el corazon y empatia para que
ellos se sientan verdaderamente aceptados y que existe alguien que los escucha y quiere

acompafarlos en ese proceso se morir.

La muerte es un tema complejo, porque implica muchos aspectos del ser humano, desde
sus creencias, valores, cultura, educacion, religioén, espiritualidad, etcétera. En este capitulo se
menciond el duelo que viven los pacientes en etapa terminal y todo lo que conlleva el dolor que
ellos viven al estar postrados en una cama o saberse con una enfermedad que no tienen cura;
de igual manera los familiares, que en muchos casos no permiten a su enfermo morir, y en otros

casos viven un duelo anticipado donde ya les es mas facil aceptar la pérdida de su familiar.
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También se hablé del tema de la muerte, que, en la cultura mexicana, pese a su aparente
desparpajo, es un tema tabu. Sin embargo, la muerte estd ahi al lado de cada uno
acompanandolo en cada momento para que cuando sea el indicado pueda partir de este mundo.
En ello influyen las creencias, las costumbres, la religion, la educacion, etcétera, que de alguna
manera se tienen que considerar para el acercamiento con los pacientes que estan muriendo,

para escucharlos y que ellos se sientan acompafiados por alguien en algun momento.

A continuacién, se presenta el capitulo lll, el cual describe el marco contextual, en el cual
se describe la etapa terminal desde diferentes areas como es la ciencia, la cultura, la religion y

el Estado, importantes para ampliar el panorama de este estudio.
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Capitulo lll: Marco contextual

La gran tragedia de la vida NO es la muerte. La gran tragedia de la vida
es la que dejamos morir en nuestro interior mientras estamos vivos.
Norman Cousins

El tema del paciente en etapa terminal es complejo para el mundo, por todas las areas que
conforman al ser humano, como son la ciencia, la cultura, la religion y el estado; ya que cada una
lo contempla desde un enfoque diferente; sin embargo, todas se conjugan entre si. Retomando
el epigrafe: «La gran tragedia de la vida NO es la muerte. La gran tragedia de la vida es que la
dejamos morir en nuestro interior mientras estamos vivos», estas son formas de vida en las que
se encuentran muchos de los pacientes en etapa terminal, ya que por las caracteristicas propias
del estado de enfermedad en que se encuentran, su esfera biopsicosocial se ve afectada, pierden
el sentido de la vida y los lleva a experimentar sufrimiento y no vivan el momento presente. Por

ello es necesario analizar cada una de las aristas que conforman al paciente.

La etapa terminal desde la ciencia

La etapa terminal de una enfermedad ha sido un tema estudiado por la ciencia, en el campo de
la medicina; sin embargo, se ha dejado de lado el campo de la psicologia, disciplina que estudia
muchos de los factores que influyen en estos pacientes, como las emociones, los pensamientos,

los sentimientos, el duelo, la idea de muerte, entre otros.

El paciente en etapa terminal, visto desde la ciencia, es aquel que tiene una enfermedad
la cual no tiene un tratamiento curativo especifico, que no existe posibilidad para retrasar su
evolucion, y por ello conlleva a la muerte en un tiempo variable (inferior a 6 meses); es progresiva
y conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicologico) en el paciente y en su familia. Con ello el

propésito de la atencidon médica no es curar sino cuidar al paciente, a pesar de la persistencia y
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progresion irreversible de la enfermedad. Y asi proporcionar la maxima calidad de vida hasta que

acontezca la muerte (Barragan, 2017).

En este sentido la Dra. Kubler Ross fue quien se dio cuenta de los fendmenos
psicolégicos que acompanan a los pacientes en fase terminal, durante su proceso de muerte.
Fue ella, a través de su labor, quien hizo sentir a los moribundos miembros utiles y valiosos de
la sociedad, y para tal fin cred clinicas cuyo lema es: “Ayudar a las personas enfermas en fase
terminal a vivir gratamente, sin dolor y respetando sus exigencias éticas” (Behar, 2003). Por ello
cobra gran relevancia la labor que se hace con los pacientes en etapa terminal y el

acompafamiento que se les puede brindar.

De esta madera es importante como psicélogo brindar la ayuda necesaria para estos
pacientes ya que usan el dolor fisico para expresar sus emociones negativas, asi como no son
atendidas sus necesidades espirituales y estas pueden llevar a una fuente de sufrimiento por los
sentimientos, su fragmentacion interna, intolerancia al dolor, desesperacion y angustia. Por ello
el acompafamiento espiritual significa a menudo facilitar y validar la busqueda de la
trascendencia y legitimar, ayudar a interpretar la reminiscencia de la propia vida (Arredondo,

2017).

Lo problematico de los pacientes en la etapa terminal no es morir en si, sino morir con
dolor, sin atencién adecuada y de manera indigna. De tal forma que cuando curar ya no es
posible, la unica alternativa es cuidar de forma humanizada al enfermo y a su familia, ya que
estos pacientes tienen derecho a ser cuidados por personas sensibles y cordiales para que

puedan ayudarles a aliviar su dolor y el sufrimiento (Luis, 2021).

En México han existido avances en el trabajo con pacientes en etapa terminal, como es
que surgen los cuidados paliativos y las clinicas del dolor que han ido en aumento debido al

creciente numero de enfermedades en etapa terminal, cronico degenerativas y personas adultas
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mayores. Es muy importante que la comunidad médica reciba capacitacién en el cuidado de las
personas enfermas y presérvarles una muerte apacible, por el estado de sufrimiento que

experimentan estos pacientes y asi como brindarle el apoyo al cuidador principal y la familia.

Finalmente tener presente el tema de la muerte, ya que en muchos casos es inevitable
mencionarlo y conversarlo, y aun en la actualidad se considera un tema negativo y no se habla.
Sin embargo, cuando se trata de una enfermedad terminal esta es algo que esta presente y
sucedera tarde o temprano. Por ello es necesario saber qué es lo que desea el paciente, ya que
es un momento de reflexionar sobre los asuntos del ser humano como lo es la vida y la muerte.
De esta manera la cultura es un ambito importante que posibilita conocer diversas formas de ver

a estos pacientes y brindarles un mejor acompafamiento.

La etapa terminal desde la cultura

Otro aspecto que observar es la cultura, que definié Edwar B. Tylor, en 1871, como: «...esa
totalidad que incluye conocimientos, creencias, arte, moral, derecho, costumbres y cualesquiera
otras aptitudes y habitos que el hombre adquiere como miembro de la sociedad» (citado por Levi-
Strauss, 1992, p. 368). El ser humano esta inmerso en esta totalidad de saberes que lo van

moldeando a lo largo de su vida y no puede prescindir de ella.

Asi mismo, una de las perspectivas que se ha interesado por el tema es la literatura, en
la cual diversos textos hacen referencia a los pacientes en etapa terminal. Uno de ellos es el
texto de La muerte de Ivan llich, del autor Tolstoi, novela en la que se narra el curso de una
enfermedad que arrastra al personaje hasta su muerte, y en cuyo proceso de enfermedad se

describen los dias de dolor, desesperacion, angustia que vive este personaje. Asi lo describe:

No se trata del apéndice o del rifidn, sino de la vida y... la muerte. Si, la vida estaba ahi
y ahora se va, se va, y no puedo retenerla. Si. ;De qué sirve engafiarme? ;Acaso lo ven

todos, menos yo, que me estoy muriendo, y que sélo es cuestidon de semanas, de dias...
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quizas ahora mismo? Antes habia luz aqui y ahora hay tinieblas. Yo estaba aqui, y ahora
voy alla. ;A donde? Se sintio transido de frio, se le corto el aliento, y solo percibia el
golpeteo de su corazon; “Cuando yo ya no exista, ¢ que habra? No habra nada. Entonces,
¢ dénde estaré cuando ya no exista? ;Es esto morirse? No, no quiero” (Tolstéi, 2006, p.

54).

Texto donde se intuye la muerte, sin embargo, no se acepta el hecho de morir, por las creencias,

la sociedad, la familia, es tan complejo aceptarlo y poder vivirlo sin miedo.

Otra linea de analisis es la musica. Existen diversas canciones, las cuales nos llevan a
pensar en que va a pasar cuando ya no esté un ser querido, o qué se hizo o se dejo de hacer al
pasar por este mundo, con qué cosas nos quedamos en la memoria, etcétera, tal es el caso de
la cancion My Way (A mi manera), que es una cancion popular adaptada el inglés por Paul Anka,
en 1969. Es una cancién de origen francés de 1967 (Comme d’habitude) escrita por Claude

Francois y Jacques Revaux.

La cancion: A mi manera narra la historia de un hombre que estéa llegando al final de sus
dias y hace un recuento de su vida, mira con satisfaccién su vida, y seguro de eso est3, dice que
recorrid varios caminos, y lo mas importante es que lo hizo a su manera. Sin embargo, en su vida
tuvo subidas y bajadas, en momentos le tocé perder, asi como de algunas cosas se arrepiente y
esta tranquilo de haberlo hecho a su modo. Amg, rio, y llor6 como todos, y ahora sabe que,

siempre se tuvo a €l mismo.

Cancion que ayuda para realizar un trabajo mas profundo con los pacientes en etapa
terminal, ya que podran identificar que todo lo que hicieron en su vida no fue tan malo y que aun

en las condiciones en que ellos se encuentran aun pueden disfrutar sus ultimos dias con
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sabiduria y poder reconocerse o lograr reconocer su Self® ante la situacion de vida que estan

teniendo en ese momento.

Del mismo modo las peliculas, que al igual que la musica hay infinidad de estas que
ayudan a comprender qué pasa con los pacientes en etapa terminal, como son sus ultimos dias,
sus sufrimientos, sus deseos, anhelos, tristezas, angustias, etcétera, cédmo esta muy bien
representado en la pelicula: Acapulco la vida va, del director Serrano, que cuenta una historia
muy conmovedora. Habla de un paciente que esta en estado terminal de un tumor en el cerebro,
el cual decide ir a Acapulco para hacer un reencuentro con su pasado, y busca resolver algunos
pendientes. Por ello invita a sus amigos a pasar unos dias en Acapulco, como cuando eran
jévenes. Muchas de estas situaciones hacen a los pacientes en etapa terminal, como el buscar

concluir cosas pendientes de algun momento de la vida, y asi poder cumplir sus ultimos deseos.

En comparacion con la pelicula Ahora o nunca, protagonizada por los actores Jack
Nicholson y Morgan Freeman, de origen estadounidense. Se exponen caracteristicas de
resiliencia ya que en algun momento todos vamos a morir. Aqui se muestra a dos pacientes en
etapa terminal de cancer, los cuales se conocen en un hospital y deciden salir a cumplir con sus
ultimos deseos. Uno es millonario e invita al otro, hacen una lista de cosas pendientes y van a

cumplir sus deseos; esto los llena de felicidad y tranquilidad.

Este tipo de peliculas ayudan a comprender cual es el sentir de estos pacientes en esta
etapa, ya que existen muchos aspectos en torno a estas circunstancias, como la familia, la
religion, la cultura, y el trabajo espiritual que cada persona ha realizado. Son aspectos que
influyen de gran manera en los pacientes para asimilar o rechazar su estado de vida por el que

estan pasando.

3 Término que utiliza la Gestalt para describir la consciencia del ser humano.
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La etapa terminal desde la Religion

Ofra dimension muy importante para la etapa terminal de los seres humanos es la religion, ya
que son creencias y costumbres en relacién con una deidad, a través de sus textos sagrados y
los principios que rigen a sus seguidores. La religion influye en demasia en la vida de las
personas, ya que para muchos es un proceso de transicion a la vida eterna, a una reencarnacion,
a un descanso terrenal, de acuerdo con la religion que profese la persona. Las religiones mas

importantes en el mundo son el cristianismo,* el judaismo,® el islam® y el budismo.”

De acuerdo con las estadisticas, para el 2020 en México alrededor del 77.7 % de la
poblacion se denominaba catdlica, lo cual representd cerca de los 97,9 millones de personas y
10,2 millones, que representan aproximadamente el 8.1 % de la poblacién, que no profesa alguna
religion (Statista Research Department, 2020). En Hidalgo, para el mismo afio, el 80.3 % de la
poblacion es catdlica con 2,475 984 feligreses; seguidas del 9.8 % protestante; cristiano
evangélico con 301 786 personas y en ultimo lugar se ubican las personas sin religion con un 4.6

% de 141 682 personas (INEGI, 2020).

El cristianismo sigue las ensefianzas biblicas del 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. En
el cristianismo, algunos grupos dan mas importancia a la palabra biblica y otros a los
sacramentos (Behar, 2003). Por ello es esencial saber qué tipo de religion profesa el paciente en
etapa terminal para saber de qué manera se le va a acompafar y saber qué tipo de servicio

desean de acuerdo con su practica religiosa y poder prepararse.

4 Sigue las ensefianzas biblicas del Nuevo testamento, creen en Jesus hijo de Dios y la resurreccion de
Cristo.

> Esta fundamentado en la Tora o Ley de Moisés, contenida en los primeros cinco libros del Antiguo
Testamento.

® Su libro sagrado es el Coran, revelado por el profeta Mohamed.

’ Doctrina que fue expuesta por Siddharta Gautama Buda (el lluminado).
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La mayoria de los creyentes desean la presencia de un sacerdote, quien sera el que dara
al enfermo los sacramentos de la confesion, la absolucion, la comunion y la extremauncion. La
presencia de un sacerdote es vital en los ultimos dias del enfermo; sin embargo, en las grandes
ciudades cuesta una cantidad considerable la presencia de uno. A través de la experiencia

personal se evidencia que:

Me encontraba con mi padre internado en el area de oncologia de un hospital de la Ciudad
de México, el cual pedia que se le llevara a un sacerdote, investigué en la iglesia mas
cercana y tenia un costo de $ 800.00 la visita, razén por la que no fue posible llevarlo ya

que era un costo muy elevado y no contaba con el recurso.?

Y situaciones similares pueden ser muy evidentes en muchos lugares donde los familiares no

pueden pagar este tipo de aliciente para el enfermo.

Observando que hay un gran porcentaje de catdlicos en México, se entrevisté a un
sacerdote el cual refiere: «el acompafamiento que se le brinda desde la religion catdlica a un
enfermo terminal es brindarles el sacramento de la uncion de los enfermos».® Para fortalecer al
enfermo en su enfermedad, a su vez le ofrecen el sacramento de la confesion, brindandole una
sanacion espiritual que se da a través del perddn de sus pecados, ya que se cree que el pecado
enferma el alma y esto tiene repercusiones en el cuerpo. Asi que el acompanamiento se le da al
enfermo y a los familiares principalmente: al enfermo para prepararlo para la vida eterna, ya que
se cree que no todo termina en ese momento, sino que habra una vida eterna. También se les
acompana con la oracion, ya que se ha observado que el paciente tiene una mejor adherencia

al tratamiento, también se le confiesa, se le unge'® y cada ocho dias va un ministro a llevarle la

8 Platica con una persona a quien se ofrecié anonimidad, en julio de 2019, en la Ciudad de México.

9 Entrevista con un sacerdote el dia 9 de octubre de 2022 en San Agustin Tlaxiaca, Hidalgo.

10 Rito catdlico, donde se hace la sefial de la cruz con aceite bendito sobre el cuerpo de una persona, para
otorgarle un sacramento y conferir una dignidad.
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comunion a su domicilio, a leerle un poco la palabra de Dios, para que comulgue y a hacer

oracion.

Asi mismo, el catolicismo no cree que la enfermedad sea un castigo, sino que llega por
la debilidad humana, ya que el cuerpo humano es limitado y se enferma, «asi como una florecita
se marchita»."” También que, de la enfermedad, Dios puede sacar un bien mayor como el
sublimar, de entenderlo o de acercarlo a Dios o de tener ese momento de reconciliacién, ya que
se ha observado que la enfermedad de una persona hace que cambie su estilo de vida, que la
familia se una mas, que se acerque un poco mas a Dios y se preocupe por su espiritualidad, que

valore la salud, asi como que la persona sea mas humana.

También dentro de la religién catdlica, los sacerdotes ensefian que el dolor no es malo,
la enfermedad va unida al dolor, y de este se puede sacar algo bueno, ya que con el dolor la
persona se hace mas humana, hay mas unién, se hacen mas empaticos con las demas personas
ya que se puede comprender a otro que pase por una situacién similar, ayuda a valorar: la vida,
la salud y lo que se tiene. También la enfermedad se va entendiendo como algo de purificacion.
Cuando la persona la entiende de esa manera, entiende que se cometid un error, una
equivocacion y le ayuda a purificarse. La religion catdlica ve al sufrimiento como algo que ayuda
a conectar con Dios y que le da sentido, no como algo receptivo, sino que se le puede dar sentido

al sufrimiento.

De la misma forma se entrevistdé a un ministro extraordinario de la comunion, el cual
menciona que: «se debe tener una formacién especial para realizar este tipo de acercamiento
con algun enfermo»;'? Cabe sefialar que la formacion de los ministros les permite tener el acceso

a las formas o las hostias que se consagran en el momento de la misa, que son las que llevan a

11 Entrevista con un sacerdote el dia 9 de octubre de 2022, en San Agustin Tlaxiaca, Hidalgo.
12 Entrevista a un Ministro Extraordinario de la Comunion el dia 16 de octubre de 2022 en San Agustin
Tlaxiaca, Hidalgo.
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las personas. Estas formas se colocan en un cofrecito color plata que se llama relicario, y este,
a su vez en un porta relicario que es una funda de cuero. También se lleva un corporal (un
mantelito que se pone en la mesa donde se pone la forma consagrada), un purificador (es donde

se lleva envuelto el relicario) y un manual para guiarse y realizar la oracion.

Figura 1

Imagenes sobre los libros y los articulos que ocupa un Ministro Extraordinario de la Comunion
- i

\ Pbro. Lic. Emilio
. Rueda Ramos

COMU!

Ministros exir

Nota: Imagenes tomadas personalmente en la entrevista con el Ministro Extraordinario de la Comunioén el

dia 16 de octubre de 2022, en San Agustin Tlaxiaca, Hidalgo.

Otra caracteristica importante que menciona el ministro es que él va con mucha voluntad,
debe de ir en paz consigo mismo, principalmente dejando afuera todo lo que lleva en la mente.
Debe prepararse espiritualmente como la persona que lleva la comunion al enfermo. Se le
brindan palabras de aliento al enfermo, y se procede al ritual para la comunién como: colocar el
corporal sobre la mesa o altar que el familiar del enfermo prepara previamente con un vaso de
agua y una veladora o cirio pascual, se purifican las manos para el momento de tocar la hostia.
Sobre el corporal se pone el relicario y se comienza la oracion: se le dice: «la paz reine en esta
casa» Y ellos, los familiares y acompafantes, contestan «en nombre del padre, del hijo, del
espiritu santo» ... Se sigue la oracion paso a paso con el manual y todo ello dura
aproximadamente de 8 a 10 minutos. Se guarda el relicario y el corporal, se despide. Este es a
grandes rasgos el ritual de la comunion que se sigue con los enfermos que se visitan cada ocho

dias.
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Tanto el acompafiamiento que puede dar el sacerdote como el ministro extraordinario de
la comunion, son muy importantes para el bienestar de los pacientes en etapa terminal. Esto,
asi como el rito, les ayuda a estar en paz consigo mismo o prepararse espiritualmente para su
partida final. Se observa el papel tan importante que juega la religion en la vida del ser humano,

asi como no se puede dejar de lado al Estado con las leyes que lo rigen.

La etapa terminal desde el Estado
Habria que anadir otro aspecto importante para los pacientes en etapa terminal: es el Estado,
gue es un modelo de orden para los miembros de una sociedad, el cual observa el aspecto legal.

Partiendo de este punto, todo ser humano tiene derechos y obligaciones.

A través del tiempo al enfermo se le ha ido considerando como un ser adulto, auténomo,
capaz de recibir toda la informacién, y libre de tomar las decisiones referentes a su propio cuerpo,
sobre su salud y su vida (Sanchez, 2011). Estos son derechos fundamentales de todo individuo

de poder decidir con su vida, su cuerpo y su muerte.

La autonomia del paciente es de suma importancia en la voluntad anticipada ya que con
plena competencia y suficiente informacion el paciente decide y comunica su aceptacion o
rechazo a la asistencia o tratamientos indicados, asi como la atencién médica que le ha de
acompanfar y en la medida de lo posible aliviar el sufrimiento (Sanchez, 2011). El consentimiento
informado, otorgado por el paciente con tiempo, previene una pérdida de consciencia o
capacidad de manifestar la voluntad sobre la atencion médica o saber el tipo de tratamientos que

se desean o no recibir, principalmente al final de la vida.

La voluntad anticipada es un documento (véase en el Anexo A) en el que se declara el
deseo de una persona de que, para su propia muerte tenga total dignidad, no se le apliquen
determinados cuidados médicos o medios extraordinarios en caso de padecer una enfermedad

terminal.
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El Gobierno de México (2019) menciona que en ocasiones los procedimientos médicos
someten al enfermo terminal al uso de aparatos médicos que lo mantienen vivo de manera
artificial, prolongando su agonia y sufrimiento. La Ciudad de México fue la primera entidad de la
nacion en aprobar la Ley de Voluntad Anticipada en enero de 2008. La voluntad anticipada no
prolonga ni acorta la vida, respeta el momento natural de la muerte y favorece la atencién y los
cuidados paliativos al final de la vida, es decir ofrece un acompafiamiento al paciente sin
intervencion médica durante la ultima etapa. Para ejercer la voluntad anticipada existen dos
modalidades: a) el documento se tramita ante notario publico, y b) el formato que se otorga en

instituciones de salud publicas, privadas y sociales.

A 10 anos de proclamarse la Ley de Voluntad Anticipada en la Ciudad de México, las
mujeres, los solteros y las personas de la tercera edad son los mas interesados en tener una
muerte digna si padecen alguna enfermedad terminal. En enero de 2008 se implemento esta ley.
Para diciembre de 2017 se han firmado 9 mil 991 solicitudes de voluntad anticipada, 64% son
mujeres y la mayoria son solteros. Casi 60% son firmadas por personas de 61 a 80 afos. El
50.29% manifesto6 voluntad de ser donador de 6rganos (Hernandez, 2018). La implementacion

de esta ley ayuda a los enfermos a anticipar qué es lo que quieren para el final de sus dias.

De acuerdo con la Ley de Voluntad anticipada para el Estado de Hidalgo (2016), se dice:

Articulo 1.

Establecer las normas para regular y garantizar el otorgamiento de la voluntad
anticipada de cualquier persona con capacidad de ejercicio ante Notario Publico, o
excepcionalmente ante el médico tratante estando enferma en fase terminal, para
ejercer el derecho a medidas terapéuticas, incluyendo cuidados paliativos, y
rechazar tratamientos extraordinarios que la sitien en obstinacién terapéutica, con

la pretension se prolongar de manera innecesaria su vida.
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Il. Proteger en todo momento la dignidad de las o los enfermos en fase terminal, con
el fin de evitar la obstinacién terapéutica, de conformidad con lo dispuesto en la Ley
General de Salud y a la Ley de Salud.
Articulo 2. La aplicaciéon de las disposiciones establecidas en la presente ley es relativa a la
voluntad anticipada de las personas en materia de ortotanasia y no permiten ni facultan, en

ninguna circunstancia, la realizacion de practicas eutanasicas.

Queda prohibido suministrar farmacos, medicamentos u otras sustancias con la finalidad de
acotar la vida de la o del presente; asi como aplicar tratamientos que provoquen de manera

intencional la muerte (p. 3y 4).

Asi mismo se menciona que la voluntad anticipada no es lo mismo que eutanasia. La
voluntad anticipada regula la ortotanasia;’® Es decir, la actuacion correcta ante la muerte por
parte de quienes atienden al que sufre una enfermedad incurable o en fase terminal. La

legislacion no permite la eutanasia o acto deliberado de dar fin a la vida de un paciente.

En cuanto a la eutanasia, Ochoa (2017) refiere el aumento de la esperanza de vida al
nacer y el incremento de personas de edad avanzada con enfermedades degenerativas que
conllevan dolor y sufrimiento, hacen necesaria la busqueda de alternativas para disminuir o evitar
esos sufrimientos dentro de los principios de autonomia y libertad de los usuarios de la atencion

médica.

La eutanasia se puede definir como el acto deliberado de poner fin a la vida, a peticion
propia o de algun familiar. En México esta prohibida la practica de la eutanasia y del suicidio
médicamente asistido (entendiéndose como la ayuda que le da un médico a un paciente en
respuesta a su solicitud proporcionandole los medios para suicidarse y es el paciente quien

realiza la accion final que causa la muerte). De acuerdo con la Ley General de Salud, en su

13 Permitir que la muerte ocurra «en su tiempo cierto», «cuando deba ocurrir», de manera natural.
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articulo 161 Bis 21, que a la letra dice: «Queda prohibida la practica de la eutanasia entendida
como homicidio por piedad, asi como el suicidio asistido conforme lo sefiala el Cddigo Penal
Federal bajo el amparo de esta ley» (Ochoa, 2017). Es muy complicado el hecho de no poder
apoyar a los pacientes desde esta alternativa de solucién a su dolor y sufrimiento, ya que la
persona o la familia pueden decidir como es que se quieren pasar los ultimos dias de vida, asi
como poder llevar una vida digna libre de dolor y agonia, evitando el encarnizamiento™
terapéutico o distanasia, y el deseo de los médicos y en muchos casos de los familiares por

mantener con vida a una persona sin esperanza de recuperacion.

Una solucién mas humana para los enfermos terminales es otorgarles medicamentos
cada vez mas eficaces para disminuir el dolor y el sufrimiento sin tener como efecto secundario
el acortamiento de la vida. Se espera que a corto plazo haya una aprobacion de técnicas y
medicamentos paliativos mas eficaces para hacer la muerte mas humana (Ochoa, 2017). En
contra parte de la eutanasia esta la ortotanasia, que es una muerte natural y digna en el
«momento adecuado» (Moreira, 2020). La muerte se entiende como un proceso natural y, por lo

tanto, debe respetarse la dignidad de la persona.

Oftro aspecto que tendria que conocer el paciente en etapa terminal, es el testamento que
de acuerdo con el articulo 1295 del Cédigo Civil Federal, dice: es un acto voluntario, es personal,
revocable y libre. Sirve para determinar qué va a pasar con sus bienes y derechos, reconocer

sus deberes juridicos, asi como sefialar cdmo habra de cumplirse su voluntad.

Posterior a la muerte del paciente, se debe tramitar el certificado de defuncion es un
documento oficial que acredita el fallecimiento de la persona, fecha y lugar en que se produjo.
Es importante para realizar los tramites funerarios sin complicaciones. Asi como indispensable

para que los seguros de vida o los deseos comiencen a generar sus efectos. Deseos de los

14 Se asemeja a la distanasia «muerte angustiosa o dificil», esto es prolongar de forma intil el proceso de
morir.
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pacientes que se pueden identificar desde un acompanamiento donde pueda expresar lo que

quiere para después de morir, si quiere ser enterrado o cremado, asi como todas sus peticiones.

Después de obtener el certificado de defuncion se tramita el acta de defuncién, el cual se
tramita en el Registro Civil y es muy importante para gestiones de cobro de seguros, herencia,

cancelacion de deudas de crédito, pensiones y demas (FUNEZA, 2021).

Conclusion

Finalmente, cabe mencionar que para el paciente en etapa terminal cada una de las dimensiones
son de gran importancia, ya que cada una aporta una parte importante en el acompafamiento
con estos pacientes desde las partes medica y psicolégica. La cultura es un contexto amplio que
aporta muchos saberes para que en este caso sea posible ayudar a estos pacientes, con la
escucha de una cancién, con una pelicula, ya que puede tener muchos aportes desde estos

ambitos y saber qué hacer.

Asi mismo la religion puede ser de gran apoyo para la mayoria de los pacientes ya que
ellos profesan una religién y el que un sacerdote los pueda acompanar en estas condiciones les
brinda un mayor bienestar para sus ultimos dias y llegar mas conscientes al momento de su
muerte; y por ultimo el estado de derecho de cada ser humano es esencial, ya que estos
pacientes tienen derechos y en muchos casos son violentados. Tienen la capacidad de decidir
que quieren para sus ultimos dias, por ejemplo, poder tener una voluntad anticipada y respetar
su voluntad; sin embargo, aun son muy bajas las estadisticas de las personas que hacen uso de
este documento. Es importante que se dé a conocer y que se promueva en los hospitales para

poder disminuir el sufrimiento innecesario en los pacientes.
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Planteamiento del problema

Las personas en etapa terminal son un problema de salud publica en México y en el mundo, ya
que la etapa terminal de una enfermedad tiene un impacto en todas las areas del ser humano,
desde la fisica, psicoldgica y social, lo que conlleva a un trabajo multidisciplinario. Lanas (2022)
refiere que el estado terminal de un paciente es un proceso de orden biopsicosocial, que de
manera irreversible condiciona el final de la vida del ser humano, pudiendo ser catalogado como

aquellos estados de transicion entre la vida y la muerte bioldgica.

De igual manera la etapa terminal es una de las experiencias vitales mas dificiles,
impactante en lo emocional, y de importantes necesidades que tienen que afrontar las personas.
Por ello es una situacién con mucha intensidad emocional, en la que aparecen tristeza,
aislamiento, depresion, ansiedad, desesperanza, miedos, preocupaciones y agotamiento
emocional, entre otras, que a su vez pueden disminuir de forma importante la calidad de vida del

paciente (Rodriguez et al., 2018).

La etapa terminal es una problematica mundial que afecta a muchas personas de distintas
enfermedades. De este modo la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 2020) anuncia que
anualmente 40 millones de personas necesitan cuidados paliativos; el 78% de ellas viven en
paises de ingreso bajo a mediano. En la actualidad, en el mundo tan sélo un 14% de las personas
que necesitan asistencia paliativa la reciben. Estos cuidados tienen una funcién en el alivio del
dolor y del sufrimiento fisico, psicosocial o espiritual, con un enfoque para mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias que estén pasando por problemas asociados a enfermedades

(OMS, 2023).

Las estadisticas reportadas por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI,
2022) refieren que, durante el periodo enero-junio de 2021, las defunciones por la COVID-19

fueron la primera causa de muerte en México, con 145,159 casos. Le siguen enfermedades del
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corazoén con 113,899, de la diabetes mellitus con 74,418 casos, de tumores malignos con 44,197.

Estas enfermedades pueden llevar a la persona a una etapa terminal.

Una amplia gama de enfermedades requiere cuidados paliativos, ya que cada afno
aumenta el numero de personas con padecimientos no transmisibles como el cancer,
enfermedades cardiovasculares, enfermedades respiratorias crénicas, VIH-SIDA y diabetes,
enfermedades que en algun momento llegan a la etapa terminal ya que el proceso de la

enfermedad en una etapa avanzada llega a ser de alguna forma similar.

Los cuidados paliativos son la atencion que se le brinda a personas con enfermedades
incurables, crénicas o no transmisibles, y a sus familiares, con la finalidad de brindarles una mejor
calidad de vida y aliviar el dolor fisico, asi como acompanar en el proceso de duelo. En México
solo el 3% de los pacientes recibe atencién paliativa al dolor. Al afio, hasta 600 mil enfermos
terminales o cronicos requieren de este tipo de servicio, que es considerado un derecho en el

pais (Gonzalez, 2021).

Por tanto, una segunda problematica que enfrentan las personas con una enfermedad en
etapa terminal es la atencion psicolégica, «la practica asistencial [que] brilla por su ausencia»
menciona (Pelechano, 2012, como se cita en Herrera et al., 2022, p. 13), ya que muy pocas
instituciones de salud publica la incluyen en el proceso de tratamiento, y no en todos los estados
se brinda la atencion psicolégica, como menciona el Instituto Mexicano del seguro Social (IMSS),
brinda apoyo a través de la tanatologia, a encontrar sentido ante la pérdida de un ser querido,
por medio del area de trabajo social en Unidades de Medicina Familiar (UMF) y en hospitales de
Segundo Nivel de atencidon brindan ayuda a los pacientes y familiares a superar estas
adversidades (Gobierno de México, 2024), contradictorio ya que el trabajo de las y los psicologos
es determinante cuando la persona no esta en condiciones de controlar sus emociones,
pensamientos y conductas, considerando que el estado de salud mental significa bienestar fisico

(Secretaria de Salud, 2021).
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La atencion psicoldgica a pacientes en etapa terminal, como en cualquier otra etapa o
situacion critica, trata de mejorar la forma en que alguien vive la vida. De cierta manera se
proporciona un espacio para que la persona pueda expresar sus necesidades, deseos y ser
escuchado en este momento de su vida (Gatto, 2017). Sin embargo, el trabajo de los psicologos
en las instituciones de salud no es tomado en cuenta, ya que en este proceso de enfermedad los
mas cercanos son los médicos y enfermeras. El psicélogo es parte del equipo multidisciplinario
que acompafa a un paciente en etapa terminal, debe, por tanto, apoyar al paciente a afrontar
sus pérdidas fisicas, psicolédgicas, espirituales y sociales que ha tenido y tendra durante el
proceso de su enfermedad (Orozco-Gémez & Castiblanco-Orozco 2015, como se cita en Herrera

et al., 2022).

Una tercera problematica que tienen los pacientes en etapa terminal es la ausencia de
acompafiamiento tanatoldgico, ya que la mayoria de las intervenciones son desde la terapia
cognitivo conductual (TCC), que asume un enfoque de tratamiento de la disfuncion clinica y de
la conducta normal y anormal. El objeto de estudio de la TCC es la conducta en sus distintos
niveles (conductual, cognitivo, fisiologico y emocional), considerada como una actividad

susceptible de medicion y evaluacion (Ruiz et al., 2012).

Existen otras intervenciones, como la regulacion emocional, técnicas de relajacion y
respiracion, la meditacién, entre otras «que entrenan el reconocimiento de estados mentales
derivados de los procesos a nivel cerebral y la sensacion de control sobre el cuerpo y el
comportamiento» (Senders et al., 2012, como se cita en Orozco-Gémez & Castiblanco-Orozco,

2015, p. 210).

Estas intervenciones dejan de lado la parte sensible, humana de los pacientes; hacen
falta investigaciones exploratorias acerca de las experiencias de los pacientes, desde un enfoque
cualitativo, para describir sus necesidades, inquietudes, deseos en el aqui y ahora. Los
pacientes en etapa terminal en muchas ocasiones no son vistos, escuchados, atendidos. Se ha
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observado la falta de empatia por parte de los médicos, y eso a su vez genera en estos pacientes
distintos procesos biopsicosociales como espirituales, que, si no existen las condiciones para
que éstos puedan resolverlos, llegan a presentar sufrimiento, dolor fisico, ansiedad, depresién,
carencia de sentido, angustia, etcétera. Por ello es de suma importancia el haber realizado esta

investigacion.

Cabe destacar que es importante la labor que realiza el tanatélogo cuando acompana al
ser humano en cualquier etapa de la vida ante una pérdida. Este debe estar consciente que, para
que la persona pueda transitar por el duelo, se debe crear un entorno seguro donde pueda
explorar sus emociones, sentimientos y pensamientos con plenitud, empatia, conocimiento,
cercania, calidez y calidad humana (Martin, 2014). Por lo anterior, fue relevante conocer las
experiencias de las personas en etapa terminal de padecimientos como cancer, diabetes e
insuficiencia renal, para el desarrollo de una propuesta de acompafiamiento para estos

pacientes.
El presente trabajo de tesis buscé conocer la siguiente pregunta de investigacion:

¢;Cuales son las experiencias y afectaciones biopsicosociales de personas con una
enfermedad en etapa terminal?; El objetivo general consistio en: Analizar las experiencias y
afectaciones biopsicosociales de las personas con una enfermedad en etapa terminal, para asi
desarrollar una propuesta de acompafiamiento tanatologico, que pueda disminuir dichas

afectaciones. Y los objetivos especificos buscaron:

1. Describir el padecimiento y sus consecuencias mediante los relatos de personas con una
enfermedad en etapa terminal.

2. Analizar las afectaciones biopsicosociales de las personas en etapa terminal de una
enfermedad.

3. Desarrollar una propuesta de acompanamiento tanatoldgico.
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Justificaciéon

Las personas que se encuentran en etapa terminal de alguna enfermedad presentan distintos

padecimientos, los cuales implican aspectos bioldgicos, psicolégicos y sociales, por lo que se

debe abordar de forma holistica. Las investigaciones revisadas nos aportan diversos elementos

para conocer a profundidad la etapa terminal. Por ello la enfermedad terminal es definida como:
Una enfermedad avanzada y progresiva, donde existe dafo irreversible y no hay
tratamiento curativo posible, una pérdida de la autonomia o fragilidad progresiva, un
pronéstico de vida limitado, gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo

terapéutico, asociada a la alta demanda y uso de recursos (Amado & Oscanoa, 2020, p.
2).

Por otro lado, autores como Amado y Oscanoa, (2016), refieren que la mayor esperanza
de vida, el avance cientifico-tecnolégico y los cambios socioculturales han producido un
incremento significativo de enfermedades cronicas degenerativas y neoplasicas, asi es como
muchas personas viven mas, pero con mayores comorbilidades. Por ello, muchos de estos

pacientes padecen un sufrimiento intenso y requieren de una atencion sanitaria multidisciplinaria.

De acuerdo con la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS, 2016) los cuidados
paliativos tienen la funcién ética de los profesionales de salud en el alivio del dolor y el sufrimiento
fisico, psicosocial o espiritual. Asi mismo menciona que hoy en dia mas de 40 millones de
personas de todo el mundo necesitan de cuidados paliativos, cada afio, debido al envejecimiento

y el aumento de las enfermedades no transmisibles.

Segun establece la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SPECPAL, 2019), el
cancer, el SIDA, las enfermedades de la motoneurona, las insuficiencias organicas especificas
(rifndn, corazdn, higado, etcétera) reunen ciertas caracteristicas, en mayor o menor medida en
los estados finales de la enfermedad. Es importante que en la etapa terminal se reciba atencion

psicolégica, «los pacientes atraviesan por diversos estados psiquicos a lo largo de la
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enfermedad, al inicio, al paso de los afos y al final del padecimiento» (Herrera et al., 2022, p.
28). Estos pacientes viven en una situacion compleja, en la que demandan una gran atencién y
apoyo, a lo que hay que hacerle frente. En algunos casos los pacientes en etapa terminal mueren
sin la oportunidad de ser escuchados, acompanados o vistos por parte de los profesionales de

la salud.

Ayala y Sepulveda (2017) refieren que muchos pacientes y sus cuidadores creen que
problemas como el dolor, la pena, la ira y el sufrimiento son inevitables cuando se trata de un
cancer; otros tienden a pensar que los médicos no quieren lidiar con él o enfrentar tales
problemas, pues perciben la falta de interés del médico, elemento clave en la comunicacion
significativa. En consecuencia, hay una incomprension de las necesidades del paciente y de la

familia, y aumenta el costo de la atencién médica y el dolor innecesario.

Por ello la importancia de tratar a los pacientes como personas desde el comienzo hasta
el final de su vida. Y es que, en la enfermedad terminal, en el momento que la persona ya no
tiene esperanza de vida ni posibilidades de recuperacion, es importante poder conocer la
experiencia de vida de estos pacientes para que sean escuchados, conozcan sus derechos y
puedan decidir como quieren vivir sus ultimos dias. Como profesionales de la salud podemos
acompafar a estos pacientes en el proceso de morir, cuando la posibilidad de cura o

prolongacién de vida es nula, y el paciente requiere una calidad de vida adecuada.

Fue de suma importancia conocer las experiencias de vida de las personas con una
enfermedad terminal ya que permitié generar una propuesta de acompafnamiento tanatoldgico

que puede servir para disminuir el sufrimiento biopsicosocial que viven estas personas.

Herrera et al. (2019) refieren que utilizar una propuesta de terapia gestaltica es porque
los terapeutas no necesitan muchas sesiones para trabajar las problematicas de los pacientes y

esta enfocada al sentir actual de aquellos que acuden a psicoterapia. Esta terapia se fundamenta
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en vivir en el presente o en el aqui y ahora, asi como el darse cuenta y la experiencia que tiene

el paciente de aquello que lo aqueja en el momento.

Asi mismo, esta investigacion sera una oportunidad para la psicologia de mirar a estas
personas en la etapa terminal de su enfermedad y brindarles un acompafamiento tanatologico

con un enfoque existencial y con ello abrir una nueva linea de investigacion.
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Estado del arte y antecedentes

El interés por conocer las problematicas que experimentan los pacientes en etapa

terminal ha llevado a diferentes autores a desarrollar investigaciones para tratar de explicar este

fendmeno. Para este trabajo se presentan 20 investigaciones del afio 2025 al 2013. Los articulos

fueron recuperados de buscadores de articulos indexados y bases de datos de diferentes paises

como Ecuador, Colombia y México. Las palabras clave fueron: paciente en etapa terminal,

sufrimiento, sus implicaciones biopsicosociales, el deseo de morir y el duelo.

A continuacion, se presenta la tabla 5 que contiene investigaciones revisadas de forma

cronolodgica, la cual menciona el autor, titulo del estudio y tipo de estudio. Posteriormente se

presenta un analisis del estado del arte.

Tabla 5

Estudios relevantes sobre pacientes en etapa terminal.

No. Aino Autores Titulo del estudio Tipo de estudio
1 2025 Cerezo y Hurtado Beneficios de los cuidados paliativos domiciliarios en la calidad de Revision
vida de pacientes adultos mayores oncoldgicos y su familia sistematica
2 2023 Aparcana et al. Revisién de la literatura: cuidados de enfermeria en pacientes Revisién de la
crénicos. literatura
3 2023 Martinez Experiencias psicosociales del adulto joven con diagndstico de Estudio
enfermedad renal cronica en estadio V. cualitativo
fenomenoldgico
4 2023 Niebla et al. Sintomas psiquiatricos en pacientes con insuficiencia renal crénica Estudio
en tratamiento de hemodialisis en México. transversal y no
experimental
5 2022 Herrera et al. Psicoterapia breve para mitigar los sufrimientos fisicos, psiquicos, Estudio
sociales y espirituales de enfermos renales crénicos. cualitativo,
inductivo-
analitico
6 2021 Hermosillo-Avila et Cuidados paliativos y calidad de vida en pacientes con cancer en Estudio
al. fase terminal. Una perspectiva familiar/paciente. cualitativo
fenomenoldégico
interpretativo
7 2021 Belar et al. Deseo de morir y acelerar la muerte en cuidados paliativos: Estudio
analisis factorial de un estudio. transversal
8 2021 Busquet-Duran et al. El deseo de adelantar la muerte en cuidados paliativos Estudio
domiciliarios. Busca tu siete por ciento. observacional
longitudinal
9 2021 Sanchez-Guardiola Como gestionar el sufrimiento a través de la inteligencia emocional Estudio
et al. en enfermos cronicos y terminales. cualitativo,
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enfoque historia

de vida
10 2020 Belar et al. Estudio transversal del deseo de morir en pacientes paliativos en Estudio
Espafia: un fendmeno, diferentes experiencias. transversal
11 2020 Manzini et al. La intervencion psicoterapéutica breve “relajacion, imagenes Revision
mentales y espiritualidad”: una revision sistematica. sistematica
12 2019 Ohnsorge et al. Deseos de morir al final de la vida y experiencia subjetiva de Estudio
cuatro trayectorias de muerte tipicas diferentes. Un estudio de cualitativo con
entrevista cualitativa. analisis
fenomenolégico
13 2019 Herrera et al. Psicoterapia breve para pacientes que sufren cancer de mama. Investigacion
cualitativa
14 2019 Kyota y Kanda Como afrontar la muerte: un estudio cualitativo sobre las Estudio
experiencias de pacientes con cancer terminal. cualitativo
15 2019 Moyano et al. Relacion entre espiritualidad y bienestar emocional en pacientes Estudio
oncoldgicos paliativos: un estudio preliminar. observacional
16 2019 Rodriguez et al. Malestar emocional y estrategias de afrontamiento en pacientes Estudio
avanzados ante la situacion de final de vida transversal
correlacional
17 2018 Johnson-Shen et al. El efecto interactivo del pronéstico del paciente y del cuidador con Estudio de
cancer avanzado. Entendimiento sobre el cumplimiento de las cohorte
6rdenes de no reanimacion por parte de los paises. longitudinal
18 2018 Selman et al. Necesidades, experiencias, preferencias y prioridades de Estudio
investigacion de pacientes y cuidadores en el cuidado espiritual: cualitativo de
un estudio e3 grupo focal de nueve paises grupo focal
19 2017 Ayala de Calvo y Necesidades de cuidado de los pacientes oncoldgicos en Estudio
Sepulveda-Carrillo tratamiento ambulatorio. transversal
20 2015 Bovero et al. Espiritualidad, calidad de vida, ajuste psicoldgico en pacientes Estudio
oncoldgicos terminales en hospicio. observacional

Nota. Elaboracion propia, de los titulos de las investigaciones relevantes sobre pacientes en etapa terminal.

La tabla 1, comienza con una investigacion realizada en la Universidad Iberoamericana
del Ecuador, se llevé a cabo una revision sistematica para describir los beneficios de los cuidados
paliativos domiciliarios en la calidad de vida de pacientes adultos mayores oncolégicos y su
familia, a través de articulos cientificos de las siguientes bases de datos: PubMed y Science
Direct. Realizando un analisis de 30 articulos, los cuales muestran la necesidad de obtener los
cuidados paliativos integrales para estos pacientes, priorizando el cuidado al manejo del dolor,
las necesidades espirituales, las estrategias de prevencion y control de las infecciones vy la
percepcion del paciente oncoldgico sobre el cuidado. Se observo que los cuidados paliativos no
preparan para la muerte, sin embargo, fomentan el bienestar y contribuyen a humanizar el

proceso de fallecimiento.
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En este sentido, los familiares ven el proceso de despedida y muerte en el hogar como
algo “maravilloso”, que permite la despedida y un sentimiento de satisfaccién de las necesidades

del fallecido (Cerezo & Hurtado, 2025).

Por otro lado, una investigacion realizada en la Universidad de Vallejo, Peru, llevaron a
cabo una revision de la literatura para analizar el desarrollo de las evidencias cientificas sobre
los cuidados de enfermeria en pacientes oncoldgicos, registrando 50 articulos cientificos de
revistas como SciELO, ESCO, SCOPUS, Gale Nursings Resorure Center. Realizando un analisis
de los articulos, se seleccionaron 25, los cuales muestran que es necesario llevar a cabo
cuidados paliativos integrales de enfermeria para estos pacientes, priorizando el cuidado al
manejo del dolor, las necesidades espirituales, las estrategias de prevencion y control de las
infecciones y la percepcion del paciente oncoldgico sobre el cuidado. De tal manera concluye
que los cuidados del profesional de enfermeria en pacientes oncoldgicos deben establecer una
atencion holistica, empatica, y satisfaccion de necesidades, tales como: distracciones, evitacion
de ruidos, satisfacer las necesidades de alimentacién, higiene, descanso, y sobre todo la

disminucion del dolor (Aparcana et al., 2023).

Martinez (2023) realiz6 un estudio cualitativo, fenomenolégico interpretativo segun
Heidegger, para evidenciar las experiencias psicosociales del paciente renal en tratamiento de
hemodialisis, con un total de cinco pacientes de entre 23 a 29 afios con Enfermedad Renal
Cronica (ERC) de aproximadamente 5 afios de evolucién: cuatro eran varones y una era mujer.
Esta investigacion se realizé en la clinica privada de hemodialisis. Los participantes debieron ser
pacientes con enfermedad renal cronica estadio V. Se aplicaron técnicas de entrevistas
semiestructuradas, observacién participante y notas de campo, por medios digitales debido a la
pandemia por Covid-19. Se obtuvo como resultados que la ERC impacta y cambia el estilo de
vida de forma irreversible, debido a la repercusiéon en la salud fisica, psicologica, social y

econdmica. Se comienza a experimentar cambios de roles y de identidad haciendo pensar al
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paciente que no volvera a ser el mismo ni a desempenar ciertas actividades; una vez que acepta
la situacién, se desarrollan estrategias para enfrentar la realidad, todo esto con ayuda de una red
de apoyo. Asi mismo, el autor concluye que ser joven y tener que enfrentarse a una enfermedad
terminal implica mas que deterioro fisico; dimensionar esta situacion representa un impacto
emocional, ya que las relaciones sociales, la vida académica y laboral se modifican, cambiando
asi el estilo de vida de los pacientes y sus familiares. Cuando el personal de salud comprende
las modificaciones por las que atraviesa el paciente renal, éste tiene la capacidad de otorgar

informacion y cuidado pertinente que ayudan a afrontar el duelo y la aceptacion.

Posteriormente, Niebla et al. (2023) realizaron un estudio para identificar las variables
previas a los sintomas psiquiatricos en pacientes con dicha insuficiencia en tratamiento de
hemodialisis. Su muestra fue no probabilistica de 60 participantes: treinta participantes con
Insuficiencia Renal Crénica (IRC) con una edad media de 60 afos, y sus cuidadores primarios
informales, quienes los acompafnaban mientras recibian el tratamiento de hemodialisis, con una
edad media de 47 afos, los cuales participaron en un estudio transversal y no experimental. Se
incluyeron Unicamente participantes mayores de edad, quienes aceptaron firmar el
consentimiento informado. Se aplicaron diferentes instrumentos a pacientes con IRC: escalas de
funcionamiento psicosocial, recursos psicolégicos, relaciones intrafamiliares y afrontamiento del
estrés, asi como el inventario de sintomas. Treinta cuidadores primarios informales respondieron
la Escala de Carga en el Cuidador Zarit. Para el andlisis de datos se elaboraron estadisticos
descriptivos de frecuencias, porcentajes y medias para identificar las variables que predicen la
aparicion de sintomas psiquiatricos. Los resultados mostraron que los principales sintomas
psiquiatricos identificados fueron la depresion y las somatizaciones; en estos se observo,
mediante los modelos de prediccién, que el mayor porcentaje de varianza explicada se obtuvo

en somatizacién y ansiedad. Se concluye que es necesario realizar intervenciones psicolégicas
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para mejorar la calidad de vida del paciente y del cuidador. Los sintomas psiquiatricos con mayor

prevalencia fueron depresion, somatizaciones, obsesiones, compulsiones y ansiedad.

Continuando, Herrera et al. (2022) presentan un estudio en el que relatan los procesos
biopsicosociales por los que atraviesan los enfermos de IRC, asi como una propuesta de
psicoterapia para los pacientes. El método empleado es de corte cualitativo, inductivo-analitico,
que utilizo el relato de la historia de vida como una novela que se adentra en la cotidianidad de
la protagonista. De igual manera se obtuvieron algunas fotografias y documentos proporcionados
por la informante. Se utilizé un formato de entrevista semiestructurada para la ultima entrevista
formal. La historia de vida-novela se cred considerando cuatro fuentes: 1) entrevistas, 2)
documentos personales-correos, fotografias, expedientes médicos, 3) observacion naturalista, y
4) conversaciones por teléfono para aclarar dudas. Estas cuatro partes se entrelazan para crear
una novela. Cuando la historia de vida se concluyd, se present6é a Heidi para agregar, quitar y

modificar informacién que considerara pertinente.

La propuesta de psicoterapia para pacientes con IRC se realiz6 una vez concluida la
novela y el analisis de datos, productos del campo de trabajo. Como resultado se conocio el
sentir de la paciente mediante la narracion, los detalles del proceso personal y de la enfermedad,
asi como la exclusion de la psicologia en el tratamiento e intervenciones que no consideran la
realidad que viven los enfermos. Heidi refiere que la enfermedad es invisible y silenciosa, asi
como pierde su segundo riidn, funcion renal y enfermedades secundarias que vivio, y como ella
estaba muriendo. Sobre el aprendizaje de vida que le da la enfermedad, Heidi reflexiona: ;como
es que todavia estoy aqui con lo que me ha pasado, con lo que he sufrido?, ; cémo he sobrevivido
a todo esto? Se hacen aportes para mejora del proceso de la hemodialisis: la calidad humana
ante el sufrimiento de los pacientes. Generar una propuesta de psicoterapia de corte gestaltico,
enfocada al sentir de los pacientes que estan en el proceso de la enfermedad y cuyo precepto

fundamental se enfoca en: vivir en el aqui y ahora, asi como asumir la importancia de darse
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cuenta. Y finalmente se sugiere una atencién holistica e incluir en su tratamiento la psicoterapia

desde el inicio de la enfermedad hasta los cuidados paliativos.

En Bogota, Colombia, se realiz6 un estudio para explorar el significado del cuidado
humanizado percibido por el cuidador familiar y la persona con cancer avanzado. Fue una
investigacion cualitativa por medio de entrevistas a profundidad y diarios de campo, con enfoque
fenomenoldgico interpretativo, en el cual se invitd a participar a todas las personas con
diagnéstico de cancer de prostata, mama o estdbmago, que frecuentan o contactaron con el
policlinico del dolor y cuidados paliativos del hospital clinico. Se presentaron seis fallecimientos
de personas con cancer y cuatro ingresos de diadas durante la investigacion. La muestra final
consisti6 en 17 diadas (personas con cancer-cuidador familiar). Para ello se recopild la
informacion a través de entrevistas en profundidad y diarios de campo. Para el desarrollo de la
interpretacion hermenéutica se asumio la perspectiva de Heidegger, por lo que se siguieron las
etapas de intencionalidad, reduccion y constitucion. En cuanto al analisis se utilizaron los
constructos de Bardin: preanalisis, codificacion, categorias e interpretacion. Se consideraron 17
diadas (paciente-familiar). Las percepciones del cuidado humanizado se centraron en la relacion
transpersonal y los discursos refieren la falta de comprensién emocional, la insatisfaccion de
necesidades y el acompafamiento empatico fundamental para el bienestar emocional,
concluyendo que el cuidado humanizado, desde las diadas abordadas, contempla aspectos
intangibles del cuidado, para lo cual enfermeria requiere trabajar de manera colaborativa con
otros profesionales de la salud. Se requiere profundizar en la materializacion de estas acciones

(Hermosillo-Avila et al., 2021).

Otros autores realizaron una investigacion para identificar los factores predictores del
deseo de morir (DPT) y aceleracion de la intencién de muerte (IDH) en pacientes espafoles con
enfermedad avanzada. Realizaron un subanalisis de un estudio transversal mas grande realizado

en pacientes que experimentan una enfermedad avanzada. La muestra del analisis fue de 201
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pacientes con enfermedad avanzada de toda Espafia, ingresados para cuidados paliativos en
dos hospitales diferentes de Navarra, entre enero de 2018 y noviembre de 2018. Se recopilaron
datos sociodemograficos y datos relacionados con la carga de sintomas (Edmonton Symptom
Assessment System-Revised), sintomas depresivos y ansiosos (Hospital Anxiety and Depression
Scale), desmoralizacién (version en espanol de la Demoralisation Scale), pérdida de dignidad
percibida (Patient Dignity Inventory) y WTD (Evaluacion de la frecuencia y la extension del deseo
de morir). El andlisis utilizd regresion logistica univariante y multivariante, obteniendo como
resultado una prevalencia del deseo de morir (DPT), en la muestra, del 18%, con 8 de 36
pacientes reportando la aceleracién de idea de muerte (IDH). Los factores predictivos
independientes de WTD fueron: 1) conocimiento del pronéstico aproximado (OR = 4,78; IC del
95%: 1,20 a 10,8; p = 0,001); 2) carga de sintomas (OR = 1,05; IC del 95 %: 1,00 a 1,09; p =
0,038); y 3) la subseccién de la Escala de desmoralizacién «falta de significado y propdsito en la
vida» (OR =1,61; IC del 95%: 1,30 a 1,99; p = 0,000). Un factor predictivo independiente para el
IDH fue la subseccion de la escala de desmoralizacion «malestar del paciente y capacidad de
afrontamiento» (OR=1,47; IC del 95%: 1,04 a 2,08; p=0,028), mientras que tener creencias
religiosas fue un factor protector (OR=0,13; 95 % ICO, 17 a 0,97, p=0,047). Lo cual concluye en
que la desmoralizacién es el unico factor desencadenante comun para la DMT y el IDH, aunque
las experiencias comparten ciertas caracteristicas. La identificacion de los factores predictivos

de DPT e IDH puede contribuir a su prevencién y manejo (Belar et al., 2021).

Otros autores llevaron a cabo un estudio para investigar la prevalencia y evolucién del
deseo de anticipar la muerte en atencion domiciliaria, analizando su relacién con el malestar
fisico, emocional, espiritual, ético y sociofamiliar. El estudio fue observacional longitudinal en el
ambito de la atencién domiciliaria paliativa en Catalunya. La muestra fueron pacientes con
enfermedad avanzada o final de vida tratados por los equipos de soportes a la atencion

domiciliaria. Participaron 43 equipos del Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de Apoyo
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(PADES). Las sesiones tuvieron una duracion de cinco horas cada una y los participantes
trabajaron a partir de cuatro videos de casos clinicos para aprender a utilizar el instrumento y
estandarizar la recogida y compilacion de datos. Acordaron el nivel de complejidad tras la primera
visita y tras el alta del paciente con el modelo Hexagono de la Complejidad (HexCom), el cual
clasifica el deseo de anticipar la muerte en complejidad Baja (manifestacién nula o esporadica),
Media (Deseo persistente que requiere tratamiento especifico), o Alta (Deseo persistente que se

considera potencialmente refractario).

Para la comparacion de proporciones se utilizé la prueba de Ji cuadrada de Pearson y se
realizé6 un analisis de regresidon logistica multivariante, en el que la variable dependiente
correspondia con el deseo de adelantar la muerte inicial, el nivel de significacion fue p<0,05.
Obteniendo como resultado de los 1677 pacientes atendidos en el periodo de estudio de los
cuales el 69.7% eran oncolégicos. Asi mismo, la prevalencia de deseo de anticipar la muerte,
que fue del 6,67%, se relaciona con el malestar espiritual ante todo con la falta de sentido y de
conexion, con el malestar psicoemocional y con el malestar ético. Y los factores protectores del
malestar espiritual tienen relacion con la trascendencia, que el cuidador fuese la pareja y ser
atendido por un equipo en el que se incluyese psicologia y trabajo social. El deseo de anticipar
la muerte fue estable en el 71.6% de los participantes, concluyendo que el deseo de anticipar la
muerte es un fendbmeno cambiante y complejo que puede emerger en cualquier momento. La
presencia de malestar psicoemocional, espiritual existencial y ético, sobre todo en pacientes sin
pareja, han de hacer tomar una actitud proactiva para identificar precozmente (Busquet-Duran et

al., 2021).

Posteriormente Sanchez-Guardiola et al. (2021) analizaron la relacion existente entre
inteligencia emocional (IE), bienestar individual y el manejo del sufrimiento en contexto, llevado
a cabo por enfermos crénicos y terminales. La investigacion se realizd6 con una metodologia

cualitativa, siguiendo el enfoque de la historia de vida sobre el sufrimiento. Se trabajé con cuatro
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enfermos crénicos, hombres y mujeres, entre 41 y 80 afios, de diferentes ciudades de Espana y
América, utilizando como instrumento la entrevista semiestructurada, asi como técnicas de
recogida de informacion: a) observacion participante, b) entrevistas semiestructuradas en
profundidad, narracion-biografica. Las categorias que analizaron fueron: dolor, miedo,
resignacion, no aceptacion, dimension espiritual, amor en la familia, esperanza. Para hacer el
analisis se utilizd la técnica de codificacion, agrupando los datos en categorias y los elementos
correspondientes, organizando asi los diferentes relatos de los enfermos. Se obtuvieron patrones
recurrentes de gestion del sufrimiento mostrando correlaciones positivas entre la inteligencia
emocional y el bienestar. Estos constructos son de suma importancia para el manejo del
sufrimiento y mejora de estas personas. Explicar la gestion del dolor, del miedo, de la resignacion,
de la no aceptaciéon, de aceptacion, del amor en la familia, de la dimensién espiritual y la
esperanza, concluyendo la investigacién como: que, pese a que el sufrimiento es un ambito
escasamente estudiado, se acepta en diferentes disciplinas (psicologia, medicina, enfermeria o
filosofia). Este estudio observa que el sufrimiento es una experiencia compleja que involucra a la
persona holisticamente y se ha apoyado que a través de las categorias como el dolor, el miedo,
la resignacion y la no aceptacion no hay disminucion del sufrimiento ni bienestar, lo que llamaria
Goleman (2003) «Emociones destructivas». Y quienes tomaron conciencia, lograron aceptar,

adaptarse y controlar la experiencia traumatica, lograron un mayor bienestar.

En otro estudio, realizado por Belar et al. (2020) se buscaba establecer la prevalencia de
Deseo de morir (DPT) y caracterizar este fendbmeno en el contexto cultural. Se realiz6 un estudio
transversal con pacientes hospitalizados avanzados consecutivos. Los datos sobre WTD
(Evaluacion de la frecuencia y la extension del deseo de morir [AFFED] entrevista) y la ansiedad
y la depresion (Sistema de evaluacion de sintomas de Edmonton-revisado [ESAS-r]) se
recopilaron a través de dos encuentros clinicos cara a cara. Los datos fueron analizados con

estadistica descriptiva, x? y andlisis de varianza. Se realizd6 con pacientes hospitalizados
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avanzados consecutivos. Participaron 201 pacientes y 165 (82%) completaron ambas
entrevistas. Los pacientes procedian de todo el pais de Espafa, que debian ser pacientes en
etapa avanzada, con una expectativa de muerte a corto plazo, conocimiento de su diagndstico,
capacidad cognitiva intacta. Se recolectaron datos sociodemograficos y clinicos, se realizé una
entrevista semiestructurada sobre el DPT, utilizando el cuestionario de AFFED. La intensidad de
los sintomas se evaludé mediante el cuestionario (ESAS-r). Cuando se detectd la experiencia de
DPT y después del consentimiento del paciente durante la entrevista, se informé al equipo de
atencion para que pudiera abordar esto en el curso de la atencidén del paciente. Se realiz6é un
analisis estadistico descriptivo de los resultados obtenidos con la guia AFFED. Participaron 201
pacientes y completaron ambas entrevistas 165 (82%). La prevalencia de DPT fue del 18%
(36/201) en la primera entrevista y del 16% (26/165) en la segunda entrevista (p=0,25). Después
de la primera entrevista no se detectaron cambios en depresioén (p=0,60) o ansiedad (p=0,90). El
AFFED muestra diferentes experiencias dentro de WTD: el 11% de los pacientes reportaron una
experiencia esporadica, mientras que el 7% describid una experiencia persistente. Pensar en
acelerar la muerte (HD) aparecio en 8 (22%) de 36 pacientes con DPT: 5 (14%) de 36 pacientes
lo consideraron hipotéticamente pero nunca actuarian, mientras que 3 (8%) de 36 pacientes
tenian una idea mas estructurada sobre la HD. En este estudio no se detectd relacion entre HD
y frecuencia de aparicion de DPP (p=0,12). Concluyendo que uno de cada cinco pacientes tenia
deseo de morir (DPT). Los hallazgos sugieren la existencia de diferentes experiencias dentro de
un mismo fenédmeno, definidas segun la frecuencia de aparicion y la intencion de acelerar la
muerte. Se propone un modelo fundamentado linguisticamente, diferenciando las experiencias

del «deseo de morir», con o sin idea de acelerar la muerte (HD).

De acuerdo con los autores Manzini et al. (2020), realizaron una revisiéon sistematica con
la finalidad de conocer la historia, el uso y los beneficios de la RIME (relajamiento, imagenes

mentales y espiritualidad) que han sido reportados en la literatura cientifica, dentro de diferentes
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contextos de salud/enfermedad, las preguntas que guiaron el estudio fueron: ; En qué contextos
se ha utilizado la intervencién psicoterapéutica breve RIME? y ¢ Cuales han sido sus beneficios?
La revision sistematica fue realizada de acuerdo con la metodologia PRISMA, en una universidad
publica. Las busquedas se realizaron en bases de datos: BVSPsi, CINAHL, MEDLINE, SciELO,
SCOPUS y Web of Science, entre septiembre y octubre de 2018. La identificacién y seleccion de
articulos se guiaron por los siguientes criterios de inclusién: estudios transversales y
experimentales, que podrian ser aleatorizados o no, en los que se utilizd el método de
intervencion psicoterapéutica breve RIME, en contextos de salud/enfermedad; estudios
realizados en pacientes de cualquier grupo de edad; pacientes con diagndstico probable de
cualquier tipo de afeccion patolégica crénica o aguda, en cuidados paliativos o no; estudios que
utilizaron la intervencion RIME asociada con la evaluacion de otras variables como calidad de
vida, resiliencia, bienestar, espiritualidad y otras; articulos indexados en revistas revisadas por
pares; afio de publicacion a partir de 1990, escritos en lengua inglesa, espafiola o portuguesa; y
texto completo disponible. Los hallazgos encontraron que la RIME promovié la resignificacion
del dolor simbdlico de la muerte de los pacientes sin posibilidad de curacién; mejoré la calidad
de vida de pacientes con cancer de mama con posibilidades de curacién; contribuyé al bienestar
emocional de pacientes ostomizados; aporté beneficios a la calidad de vida de pacientes con
cancer de cabeza y cuello; promueve el empoderamiento de mujeres con cancer de mama y
fortalecié su libido; y promovié la resignificacion del dolor espiritual de jévenes en duelo,
ofreciendo un retorno satisfactorio de la preparacién al duelo. Finalmente se encontrd que la
RIME tiene una historia de constructo basada en una metodologia cientifica rigurosa, que abarca
la calidad de vida y el bienestar espiritual, emocional y subjetivo. EI RIME ha sido utilizado

internacionalmente y deben fomentarse nuevos estudios de este campo, con diferentes casos.

Por otro lado, la investigacion realizada por Ohnsorge et al. (2019) refiere que las

motivaciones que conducen a los deseos de morir (WTD) (Experiencia subjetiva de morir) en
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pacientes con cancer en cuidados paliativos estan relativamente bien estudiadas. Pero se sabe
poco sobre el deseo de morir (DPM) en otras patologias y la relacién entre la comprensién
subjetiva de las trayectorias de muerte y el DPM. Se investigod el deseo de morir (WTD) de
pacientes paliativos en cuatro trayectorias de muerte diferentes: enfermedades neurolégicas,
insuficiencia organica, fragilidad debido a la edad y cancer. La muestra fue de 62 pacientes
paliativos oncolégicos (n=30) y no oncolégicos (n=32) (10 enfermedad neurolégica; 11
insuficiencia organica; 11 fragilidad), sus familias y profesionales sanitarios en diferentes
entornos de cuidados paliativos (248 entrevistas). Se utilizd6 un método cualitativo con entrevistas
semiestructuradas. Para el analisis de datos se realizé mediante el analisis fenomenoldgico
interpretativo y la teoria fundamentada. Una vez seleccionada la muestra, se procedié a que
firmaran el consentimiento informado; Los pacientes fueron abordados por su médico, e
informados oralmente y a través del folleto informativo sobre el estudio. Para algunos que no
pudieron firmar su consentimiento informado por su padecimiento, se grabaron de forma oral. A
cada paciente se le realizé un test de depresidén y el Inventario de Depresion de Beck en
sospecha de depresion. Las entrevistas cara a cara, semiestructuradas, duraron entre 30 y 120
minutos y se centraron en las experiencias, ideas y deseos de los pacientes respecto a la muerte.
Para el andlisis se adopt6 un enfoque caso por caso. Las transcripciones de cada paciente y las
adjuntas de las entrevistas con la familia y el cuidador fueron leidas primero y codificadas
abiertamente por cada uno de los autores de forma independiente. Para los resultados se obtuvo
que ademas de las motivaciones personales, descubrimos que las personas que tenian
trayectorias similares a menudo se enfrentan a preguntas y preocupaciones similares debido a

desafios similares.

Para cuatro trayectorias, mostraron patrones tipicos, similitudes y diferencias que deben
tenerse en cuenta al hablar con los pacientes sobre su deseo de morir (WTD). Estas

consideraciones relacionadas con la enfermedad no explican completamente el WTD, pero
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brindan informaciéon importante sobre los desafios para grupos particulares de pacientes que
podrian experimentar un WTD. En todos los grupos de pacientes, hubo momentos claros que
desencadenaron una WTD: los pacientes neurologicos estaba experimentando dificultad para
respirar, atencién de alta dependencia, o al considerar la alimentacion por sonda o el soporte
respiratorio; para las personas con insuficiencia organica fue una crisis aguda y onerosa; para
pacientes con cancer después del diagndstico inicial, fue la primera recaida o el paso a cuidados
paliativos avanzados; para las personas ancianas fragiles fue el traslado a centros de atencion o
la pérdida de relaciones o capacidades importantes. El sentimiento de ser una carga para los
demas se inform6 en todos los grupos de pacientes. Concluyendo que el deseo de morir (WTD)
puede desencadenarse dentro de las trayectorias de la enfermedad por condiciones especificas
y puntos de transicion que afectan la autocomprension. Una mejor comprension de las
preocupaciones y los desafios de una trayectoria de muerte particular, asi como sus puntos
desencadenantes caracteristicos, puede facilitar una comunicacién temprana y completa sobre
la DPT (deseo de morir) de los pacientes y las motivaciones subyacentes y los factores

protectores.

Otros autores, como Herrera et al. (2019) realizaron una investigacién para relatar los
procesos que atraviesan las pacientes con cancer de mama utilizando la narracion de una mujer
que padecio la enfermedad, asi como presentar una propuesta de psicoterapia breve para
pacientes diagnosticadas en las etapas cero, uno y dos. Fue una investigacién cualitativa, del
caso de una mujer que estuvo en tratamiento de cancer de mama. Se realiz6 una historia de vida
a profundidad, utilizando un formato de entrevista semi-estructurada. El procedimiento para crear
la novela consistio en tres partes: la primera cred la historia con la informacion proporcionada en
la entrevista, después, en un segundo momento, se enriquecio la novela con archivos digitales,
correos y cartas personales, los cuales fueron redactados cuando la entrevistada padecio cancer

de mama, y en un tercer momento la protagonista redacté dos cartas que envié por correo a los
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investigadores; las cartas se consideraron porque durante la entrevista se omitié informacion. Se
analizé la entrevista a profundidad, los documentos personales, cartas, correos y articulos
tedricos. La entrevista se transcribid, se analizé e identificaron ejes y categorias tanto
preestablecidas como las emergentes, a partir de la narracién de la participante. Una vez
obtenidos los ejes y categorias, se alinearon las respuestas con los objetivos de la investigacion.
Este tipo de analisis es «trabajo artesanal» porque no utiliza software que generaliza resultados.
Se concluye que los sufrimientos fisicos, psiquicos y espirituales que padecen las mujeres por la
enfermedad son similares en diversas partes del mundo. La investigacién cumplié con el objetivo
de relatar los procesos por los que atraviesan las pacientes con cancer de mama y asi presentar
la propuesta de psicoterapia breve para las pacientes diagnosticadas en las etapas cero, uno y

dos.

Kyota y Kanda (2019) realizaron un estudio cualitativo para explorar como los pacientes
con cancer terminal que no han expresado claramente un estado de animo deprimido a un duelo
intenso gestionan sus sentimientos con la ansiedad y la depresion. Se basé en un enfoque
psicofenomenoldgico. Fueron pacientes japoneses que recibian cuidados paliativos en su
domicilio 0 en una unidad de cuidados paliativos (UCP). Se utilizé6 un muestreo intencional para
seleccionar a los participantes de la investigacion. Eran pacientes conscientes de su estado
terminal. La muestra se fijé en 16 participantes de los que firmaron el consentimiento informado
y concluyd con 11 participantes, tres hombres y ocho mujeres de entre 53 y 94 afios. Se
entrevistd a los 11 enfermos terminales de cancer que recibian tratamiento para aliviar los
sintomas en su domicilio o en unidades de cuidados paliativos. En general se realizaron,
semanalmente, de dos a cinco veces por cada participante. Fueron un total de 33 entrevistas, y
el tiempo total de entrevista fue de 2027 min. Los datos se analizaron mediante métodos
cualitativos. Como resultado se revelaron cinco temas clave relacionados con la forma en que

los pacientes asumen su muerte inminente. «Tengo que aceptar que he desarrollado cancer,
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«Tengo que aceptar la innegable proximidad de mi propia muerte», «Tengo que aceptar mi
necesidad de asistencia», «Tengo que aceptar esta circunstancia insatisfactoria» y «Tengo que
aceptar esto como mi destino y un resultado de mi vida». El estudio revel6 temas clave
relacionados con la forma en que los pacientes asumen su muerte inminente. Las enfermeras
deben comprender los complicados patrones mentales de los pacientes que se expresan en su
lenguaje cotidiano. Ademas de que los ayuden a comprender la aceptacion de un estado de

enfermedad terminal durante los ultimos dias del paciente.

Otros autores como Moyano et al. (2019) realizaron un estudio para examinar la relacion
entre la percepcion de espiritualidad y bienestar emocional a través de la evaluacion subjetiva de
ansiedad como estado y depresién en pacientes oncolégicos en cuidados paliativos en el
Ecuador. Se evaluaron 74 pacientes de cancer en cuidados paliativos (19 varones y 55 mujeres)
con edades entre 24 y 88 afos. Se administraron: FACIT-Sp-12, STAI-E y PHQ-9 para evaluar
espiritualidad y sus dimensiones (significado, paz y fe), ansiedad-estado y depresion,
respectivamente. Los analisis de cluster, jerarquico y basado en k-medidas, indicaron cuatro
clusteres. Dos clusteres ofrecieron niveles altos y bajos respectivamente en espiritualidad, con
correspondientes puntajes en ansiedad y depresion, bajos en el primer caso y elevados en el
segundo. Los niveles medios de espiritualidad se asociaron con niveles medios en bienestar
emocional. Finalmente, se destaco un cluster que represento elevados niveles en fe y medios en
paz y significado, que no demostraron diferencias en bienestar emocional, pero si en variables
sociodemograficas como grado educativo y edad. El estudio concluye que la espiritualidad puede
ser relevante para la ansiedad y la depresion. La dimensién de espiritualidad y fe parece
diferenciarse de significado y paz, si bien su impacto sobre el afecto negativo no resulta claro.

Se considera la implicacion clinica de la espiritualidad en el bienestar de los pacientes.

Por otra parte, Rodriguez et al. (2018) llevaron a cabo un estudio transversal

correlacional, para conocer el grado de malestar emocional de los pacientes en situacion de final
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de vida, explorar las estrategias de afrontamiento que utilizan y comparar el malestar emocional
y las estrategias que emplean los pacientes atendidos en un centro hospitalario con las de los
pacientes atendidos en su domicilio. Se realizé una entrevista individual con cada paciente donde
se recogian sus datos sociodemograficos y clinicos y se administraron los cuestionarios de
malestar emocional (DME) y de estrategias de afrontamiento (MINI-MAC y BRCS). Por ultimo,
se realizaba la pregunta abierta: «;Qué es lo que mas le ayuda a afrontar esta situacién?». La
entrevista tenia una duracion aproximada de 30 minutos. La muestra estaba compuesta por 75
pacientes en situacion de final de vida: el 53.3% fueron tratados en el domicilio y el 46.7% en un
centro hospitalario; el 73.3% de los pacientes presentan malestar emocional y el 81.3% expresan
preocupaciones relacionadas principalmente con la familia (47.5 %); las estrategias de
afrontamiento mas utilizadas son el espiritu de lucha (45.9 %) y la resiliencia (44 %); finalmente,
la mayoria de los pacientes paliativos presentan malestar emocional y preocupaciones en torno
a esta situacion. A pesar de ello, la mayor parte de ellos utilizan estrategias de afrontamiento
adaptativas como son el espiritu de lucha y la resiliencia. El afrontamiento del final de vida genera
malestar emocional, con independencia de donde han sido atendidos los pacientes, como
muestra el estudio y en la linea de otros trabajos realizados con anterioridad. Y al mismo tiempo,

los pacientes que presentan malestar emocional tienen mas preocupaciones.

Por otro lado, Johnson et al. (2018) estudiaron que la comprension del pronéstico de los
pacientes con cancer avanzado se asocia con la finalizacién de las 6rdenes de No Resucitar
(DNR), que a menudo representan la participacion en la planificacion de atenciéon anticipada
(ACP), dadas las funciones criticas de los cuidadores en la toma de decisiones del paciente sobre
ACP y la atencion al final de la vida. El estudio examind la asociacion entre los efectos principales
e interactivos de la comprension del prondstico del paciente con cancer avanzado y del cuidador
sobre la finalizacion de la orden DNR. El andlisis se realizé con datos combinados de dos

estudios secuenciales de cohortes longitudinales multiinstitucionales. La muestra fueron
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pacientes con cancer avanzado y sus cuidadores informales (n=279 diadas) de 2002 a 2008
[Lidiando con cancer 1] y de 2010 a 2015 [Lidiando con cancer 2]. Se evalud la comprensién
prondstica de pacientes y cuidadores con respecto a la esperanza de vida [ 12 meses
(comprensién del pronéstico), >12 meses (falta de comprension del prondstico)] fue juzgado. La
finalizacion de la orden DNR (de no resucitar) se evalu6 a través de un autoinforme y se confirmé
a través de verificacion cruzada con registros médicos. El modelo multivariable de los efectos
principales e interactivos reveld la interaccion efecto, pero no los efectos individuales de la
comprension prondstica de pacientes y cuidadores se asocié significativamente con mayores
probabilidades de completar el pedido DNR de los pacientes, ajustando para posibles factores
de confusion (AOR=5,89, p=0,04). Para diadas en las que tanto el paciente como cuidador tenia
comprension pronodstica con respecto a la esperanza de vida de < 12 meses, el 70.7% de los
pacientes habian completado las 6rdenes DNR, lo que puede proporcionar un marco para
mejorar la participacion en ACP de manera mas amplia. Los resultados del estudio indican el
efecto combinado de la comprensién prondstica del paciente y del cuidador con respecto a la
vida. La expectativa se asocia con tasas mas altas de finalizacién de periodos de DNR del
paciente. Ampliando la investigacion en pacientes con cancer avanzado cuando es probable que

el paciente muera en el préximo afo, puede promover la DNR.

Autores como Selman et al. (2018) hicieron una investigacién cualitativa con diseno de
grupo de focal, para explorar las necesidades, experiencias, preferencias y prioridades de
investigacion del cuidado espiritual en una muestra internacional de pacientes con enfermedades
que limitan la vida y cuidadores familiares. Se realizaron grupos de discusion separados para
pacientes y cuidadores en 11 sitios en Sudafrica, Kenia, Corea del Sur, Estados Unidos, Canada,
Reino Unido, Bélgica, Finlandia y Polonia. Las discusiones fueron transcritas y traducidas al
inglés. El objetivo era reclutar de 4 a 12 participantes utilizando un muestreo intencional para

garantizar la diversidad de diagnésticos, edad, género y religion/creencias cuando fuera posible.
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Se realizaron grupos de enfoque separados para pacientes y cuidadores para que los
participantes compartieran experiencias de enfermedad/cuidado y se sintieran capaces de hablar
libremente. Los participantes debian ser adultos (mayores de 18 anos), con una enfermedad
incurable y progresiva. Se realizaron dos grupos focales uno con pacientes y otro con cuidadores.
Se tomaron notas de campo. Los grupos focales semiestructurados siguieron una guia tematica
desarrollada sobre la base de la literatura y los comentarios del grupo asesor del proyecto. Los
datos fueron analizados tematicamente en NVivo v10 por investigadores cualitativos del Reino
Unido, Finlandia, Canada y Nueva Zelanda. La muestra total fue de 74 pacientes: mediana de
edad 62 anos, 53 tenian cancer, 48 eran mujeres. En total participaron 71 cuidadores: mediana
de edad 61 afos; 58 eran mujeres. Dos tercios de los participantes eran cristianos. Se describen
cinco temas: las preocupaciones espirituales de los pacientes y cuidadores, la comprension de
la espiritualidad y su papel en la enfermedad, puntos de vista y experiencias del cuidado
espiritual, preferencias con respecto al cuidado espiritual y prioridades de investigacion. Los
participantes compartieron una amplia gama de preocupaciones espirituales que abarcan
aspectos existenciales, psicoldgicos, religiosos y sociales. La espiritualidad apoyd el
afrontamiento, pero también podria resultar en enmarcar la enfermedad como un castigo. Los
participantes enfatizaron la necesidad de la competencia del personal en el cuidado espiritual.
Se concluyé que para satisfacer las necesidades del paciente y del cuidador, los proveedores de
atencion médica deben poder abordar sus preocupaciones espirituales. Los hallazgos deben
informar la provisién, educacion e investigacion de atencién espiritual centrada en el paciente y

el cuidador.

Ayala de Calvo y Sepulveda-Carrillo (2015) realizaron un estudio transversal utilizando la
version valida en espafol de la Encuesta de Necesidades de Atencién de Apoyo (SCNS-SFS28),
con el objetivo de establecer las necesidades de salud de los pacientes oncoldgicos en

tratamiento ambulatorio. Se enfocaron directamente en la evaluacion percibida por los propios
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pacientes y para luego utilizar esta informacion para priorizar los servicios que requieren para
prevenir (o al menos reducir) los posibles problemas mediante intervenciones tempranas y
adecuadas. La muestra fue de 173 pacientes oncoldgicos en tratamiento ambulatorio en tres
unidades especializadas de oncologia en dos hospitales de Bogota. Los resultados del proceso
de validacion del cuestionario SCNC SF34 en su version en espafol, llevé a los autores a
identificar las necesidades de atencién de los pacientes con cancer en las unidades de oncologia
seleccionadas para el estudio para promover la planificacion de cuidados de enfermeria
especificos para atender estas necesidades. Cada participante fue informado sobre los
procedimientos con un consentimiento informado, y asi cada participante recibié su cuestionario
para ser respondido individualmente; las enfermeras estaban atentas por si los participantes
necesitaban ayuda. Mas del 50% de los pacientes habian sido diagnosticados con algun tipo de
cancer (mama, linfoma y coldn), y estaban recibiendo quimioterapia. 52% de los pacientes
manifestd estar deprimido, temeroso a la expansién de su enfermedad, sentir tristeza y ansiedad,
un sentimiento de incertidumbre hacia el futuro. Otras necesidades psicolégicas, como aprender
a afrontar y controlar la situacién, ademas de mantener una actitud positiva. Mas del 45%
expresaron la necesidad de reconocimiento y sensibilidad del personal del hospital con relacion
a sus sentimientos y necesidades emocionales y la necesidad de tranquilizar la actitud personal
médico hacia los sentimientos generales del paciente. Concluyendo que la evaluacion holistica
de las necesidades debe ser parte de la atencién brindada a todos los pacientes con cancer,
puede hacer una gran diferencia en la experiencia del paciente y puede mejorar los resultados a
través de la identificacion efectiva y pronta solucion de problemas. Los aspectos psicolégicos
aluden a las emociones y sentimientos que en un momento determinado percibe un paciente en
relaciéon con su enfermedad oncoldgica y el esfuerzo de afrontamiento del tratamiento terapéutico
particular que recibe, las necesidades de apoyo psicosocial son mas frecuentes cuando los

pacientes tienen dificultades para controlar la situacion por motivos fisicos y emocionales.
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En Torino ltalia, se desarroll6 un estudio con el objetivo de mostrar los diferentes
componentes de la espiritualidad y las ultimas semanas de vida de pacientes con cancer
avanzado admitidos en hospicio y evaluar la calidad de vida (CdV), el dolor, la ansiedad, la
depresion y el ajuste psicoldgico al cancer. Una muestra de 115 pacientes, fueron entrevistados
con una serie de escalas de calificacion: la evaluacion funcional de la terapia de enfermedades
cronicas, escala de bienestar espiritual, la escala de ansiedad y depresion hospitalaria, la escala
visual analégica para el dolor, la breve orientacion de afrontamiento al problema experimentado
y la escala de evaluacién funcional de la terapia del cancer. Un investigador entrevistd a los
pacientes junto a su cama con autoinforme y pruebas evaluadas por el médico en una o dos
sesiones dentro de los tres dias posteriores a la admisién. Se aplicaron las escalas. Para el
analisis de los datos los pacientes se dividieron en dos grupos, segun sus puntajes totales. Los
pacientes que puntuaron por debajo de la mediana =43 se considerd que tenian una calidad de
vida baja, mientras que los restantes se considerd con una calidad de vida alta. Se utilizé un
modelo de regresion logistica para verificar las asociaciones entre calidad de vida vy
espiritualidad. La edad promedio de los participantes fue de 67.06 afos, la mayoria eran
hombres, casi la mayoria estaban casados y de religién catolica. El analisis de la calidad de vida
en el hospicio indicd una serie de predictores significativos, como el estado civil, ocupacién y
escolaridad, asi como la ansiedad, el dolor, la fe y el apoyo instrumental, predictores significativos
de la calidad de vida. Se encontré que ser soltero, viudo o divorciado tiene una asociacion
negativa significativa con la calidad de vida en general. El matrimonio proporciona a los pacientes
apoyo social, que se ha postulado para reducir los efectos estresantes y por lo tanto podria
conducir a un mejor final de la vida. La dimensién de la espiritualidad siguié siendo importante
predictor de la calidad de vida. En este estudio la dimension de la fe fue mas asociada con la
calidad de vida que con la dimensién significado/paz. En el analisis las dimensiones de la
espiritualidad fueron asociadas con la calidad de vida, mientras que la fe surgié como el Unico
componente de la espiritualidad que era relacionado con la calidad de vida. En esta investigacion
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se sugiere que la espiritualidad, en particular la dimensién de la fe, podria ser un componente
importante del bienestar de los pacientes con cancer avanzado en las ultimas semanas de vida.
Ademas, se sugiere que la ansiedad y el dolor tienen un impacto significativo en la calidad de
vida en los hospicios, lo que confirma las relaciones mutuas entre las diversas dimensiones del
bienestar en los pacientes terminales. Comprender el papel del bienestar espiritual permite
establecer pautas para capacitar a médicos, enfermeras y asesores religiosos, mientras que se
debe alentar a los pacientes con una enfermedad potencialmente mortal a considerar sus
creencias religiosas sobre el significado y el propésito de la vida y utilizar cualquier recurso

religioso que tengan (Bovero et al., 2015).

Analisis del estado de la cuestion

Para comenzar el analisis del estado de la cuestion, la mayoria de las investigaciones refiere las
implicaciones en el area bioldgica, psicoldgica, social y espiritual, de pacientes que se encuentran
en etapa terminal, hospitalizados, en sus hogares o en espacios de cuidados paliativos. Cabe
mencionar los enfoques epistemoldgicos de las investigaciones que los sustentan son: nueve

positivistas, ocho cualitativas y tres son estudios de revisién sistematica.

Referente a la discusion tematica la mayoria de los estudios obtuvieron como resultados
que los pacientes en etapa terminal deben tener una atencion holistica, empatica, satisfacer sus
necesidades: ya sea de alimentacion, higiene, descanso y sobre todo la disminucion del dolor.
Estos pacientes llegan a tener un deterioro fisico, un impacto emocional y todo su contexto se ve
modificado, cambiando su estilo de vida, y con ello el personal de salud debe tener la capacidad
de otorgar el cuidado pertinente para que el paciente pueda tener elementos que le permitan
afrontar el duelo y favorezcan la aceptacién. Otras investigaciones hablan de la importancia de
trabajar el duelo anticipado, que va de acuerdo con la gravedad de la enfermedad del paciente,

los familiares y cuidados.
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Por otro lado, un estudio analiza la importancia de conocer los sintomas psiquiatricos que
pueden presentar estos pacientes, como la ansiedad, somatizacion, depresion y obsesiones y/o

compulsiones, para brindar una mejor atencion.

En otro punto la literatura coincide en que los pacientes en etapa terminal, ya sea de
cancer o insuficiencia renal, presentan sufrimiento por las condiciones de vida que estan teniendo
por los tratamientos que reciben, y con ello, autores como Herrera et al. (2022, 2019) ante estas
circunstancias presentan propuestas de acompafiamiento para estos pacientes desde un modelo
mas humanista, en especifico desde un enfoque gestalt, cuyo objetivo es conocer el sentir de las
personas que estan en proceso de enfermedad y enfocarlos en vivir en el presente en el «aqui y
ahora» para lograr un darse cuenta. Propuestas que pueden llevarse a cabo desde el comienzo

de la enfermedad hasta los cuidados paliativos.

Del mismo modo se encontré que el sufrimiento es una experiencia compleja que se
presenta a través del dolor, miedo, resignacion y la no aceptacion de la enfermedad, con ello
proponen buscar que la persona logre la conciencia de aceptacion, adaptacion de la experiencia
que esta viviendo para lograr un mayor bienestar. Asi como la importancia de los familiares o
cuidadores primarios que son los que estan al cuidado de los pacientes, brindarles el respeto

para las preferencias o deseos que estos tengan con respecto a la muerte y su proceso de morir.

Los estudios refieren altos porcentajes de afectaciones emocionales y preocupacion por
sus familiares. Asi como el deseo de morir que se presenta en estos pacientes, las creencias
religiosas y espirituales pueden aumentar. Otro aspecto importante es que el estrés generado
por la idea de morir es tan abrumador que elimina cualquier ventaja psicolégica disponible en
pacientes que hayan trabajado en su espiritualidad. De igual manera, la espiritualidad apoy? el
afrontamiento de la enfermedad desde el trabajo personal y espiritual, concluyendo la

importancia de la atencion espiritual centrada en el paciente y el cuidador.
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Finalmente, algunos estudios refieren que el deseo de morir se ve relacionado con el
estado civil, la depresion, la somnolencia. Y los estudios refieren que si se identifican los factores
con el deseo de morir podria ayudar a proporcionar intervenciones médicas y sociales para

disminuir el sufrimiento en los pacientes terminales.

Con base en los puntos mencionados anteriormente, se consideré viable este estudio,
aunque son estudios de otros paises nos brindan las caracteristicas de estos pacientes y asi
poder generar una propuesta de acompafiamiento tanatolégico para personas en etapa terminal.
Utilizando una metodologia de tipo cualitativa, con un método fenomenolégico hermenéutico.
Enfoques descritos en el apartado metodolégico. Con la finalidad de que esta investigacion
pueda contribuir en el apoyo tanatoldgico para disminuir las afectaciones biopsicosociales que

viven las personas con una enfermedad en etapa terminal.
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Capitulo IV: Marco metodoloégico

El juicio, la valoracion, la pretension,

Nno son experiencias vacias que la conciencia tiene,

sino experiencias compuestas de una corriente intencional'.
Edmund Husserl

La fenomenologia de Husserl ensefia que toda experiencia humana tiene una intencién
subyacente. Por ello, el investigador debe abstenerse de emitir juicios o influir en el relato, para
asi salvaguardar la esencia de la experiencia y conocerla en toda su profundidad. El presente
capitulo describe la parte metodoldgica de la investigacion, tipo, disefio de investigacion, asi

como todos los elementos que se consideraron para su realizacién y analisis de esta.
4.1 Tipo de estudio y diseio de investigacion

La metodologia cualitativa se refiere, en su mas amplio sentido, a la investigacion que produce
datos descriptivos: las propias palabras, habladas o escritas, y la conducta observable (Taylor y
Bogdan, 1987). De acuerdo con Zhizhko (2016), menciona que la investigacion cualitativa se
percibe desde el punto de vista hermenéutico. Por ello no solo es un momento de investigacion,

sino un proceso transversal de indagacioén, que tiene la finalidad de construir ideas.

De igual manera se entiende que la investigacion cualitativa hace registros narrativos de
los fendbmenos, trabaja con el discurso de la gente, es decir la comunicacién verbal y no verbal,
que estudia a través de diversas técnicas como la observacion y la entrevista (Bautista, 2021).
Para este estudio, se emplearon técnicas como la observacion y la entrevista, con el objetivo de

capturar y comprender las experiencias de los participantes de manera cercana y profunda.

Esta investigacion tiene una base epistemoldgica desde el subjetivismo, postura filoséfica
que sostiene que la realidad se somete al pensamiento. El subjetivismo toma como nucleo del

concepto al ser humano, en sentido de actor social; quien posee calificativos individuales y se

15 Bautista, N. (2021). Proceso de la investigacién cualitativa. Epistemologia, metodologia y aplicaciones. Manual
Moderno.
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los adjudica a hechos del mundo de su vida. Este enfoque epistemoldégico tiene valor cuando se
pretende entender la realidad de las particulas de cada persona (Bautista, 2021). Por ello la
investigacion retoma la importancia de explorar la experiencia subjetiva y como las personas dan
sentido a sus vivencias, ya que para la fenomenologia la realidad es vista como lo experimenta

la persona desde su perspectiva y como la perciben y la interpretan desde su experiencia.

El presente estudio se desarroll6 con un enfoque cualitativo, adoptando un disefio
descriptivo e interpretativo y no experimental. Esta metodologia permitié explorar y describir en
detalle las experiencias de los participantes, tal como son vividas en su ambiente natural. Con
una perspectiva fenomenolégica, se emplearon técnicas como la observacion participante, la
entrevista semiestructurada y el analisis documental para construir datos descriptivos, basados
en las caracteristicas, palabras y conductas de los individuos. por ello la fenomenologia es mas
que un conjunto de técnicas de recoleccidon/construccion de datos: es inductiva, holistica,
naturalista, no intrusiva, empirica, humanista, interpretativa, rigurosa, comprensiva y enfatiza la

validez de la investigacion (Gastélum, 2023).

Para este estudio fue considerada la fenomenologia que describe las estructuras de la
experiencia tal y como se presentan en la conciencia, sin recurrir a la teoria, deduccién o
suposiciones procedentes de otras disciplinas tales como las ciencias naturales. Se postula que
debajo de la conciencia reflexiva existe otro nivel, el de la intencionalidad implicita y no atenta.
Asi mismo la fenomenologia aplicable a la investigacion tiene como objetivo comprender las
habilidades, practicas y experiencias cotidianas, y articular las similitudes y las dificultades en los
significados, compromisos, practicas, habilidades y experiencias de los seres humanos (Bautista,

2011).

La investigacion hace uso del método fenomenoldgico hermenéutico de Edmund Husserl,
tal como lo describe Martinez (2014), la fenomenologia se interesa por aquello que hace unico
al fenémeno; con lo cual se convierte en un método que, aunque abarca menos, profundiza mas.
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Este método centra su interés interpretativo en el analisis descriptivo del mundo conocido, con
base en experiencias compartidas. Finalmente, Kyota & Kanda (2019), refieren que la
fenomenologia es una metodologia muy apropiada y adecuada para la investigacion en salud
mental, ya que explora las experiencias de las personas y permite que se escuchen las voces

silenciosas.

Bautista (2021) refiere las caracteristicas del método fenomenoldgico:

e Estudia casos completos de realidades vivenciales que son poco comunicables pero
decisivas en el entendimiento de la vida psiquica de las personas.

° Provee una descripcion verbal del fendmeno estudiado, su esencia, su naturaleza y
su comportamiento. Sin admitir como cientificas las creaciones fantasticas de la
mente humana, sino que los saberes solo son legitimados cuando son compartidos
y consensuados por todos los sujetos.

e Rechaza los experimentos que se hacen para el conocimiento de las realidades
humanas.

e Asume al «propio sujeto del conocimiento no como un ser real, sino como conciencia
pura trascendental».

e Sus enunciados son validos en un tiempo y espacio determinados (pp. 125y 126).

De igual manera, Bautista (2011) refiere las fases del método fenomenoldgico: Fase
previa. Reduccion fenomenoldgica: consiste en «poner entre paréntesis», lo que Husserl llamod
«actitud natural», que es hacer una descripcion del fendmeno a estudiar, libre de prejuicios
(epojé). Primera fase. Reduccidn eidética: el interés se encamina hacia los significados que el
ser humano les atribuye a los fendmenos, a través de una mirada al mundo desde la actitud
natural. Segunda fase. Reduccién trascendental: corresponde a la descripcion de los fenédmenos
con base en la acumulacién de los datos recogidos desde la visién del mundo empirico. Tercera
fase. Mundo e intersubjetividad: corresponde a la comprension de la esencia del fenédmeno en el
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mundo de la vida, teniendo como principio que, si no hay conciencia sin sujeto, tampoco hay
sujeto sin mundo de la vida. Se debe «hallar los rasgos esenciales, perfectos y ordenados, de la

misma cosa» (pp. 126-128).

Para cumplir con el objetivo de la investigacion, se presenta el relato de los participantes
como una novela que permite describir la cotidianidad de las personas con una enfermedad en
etapa terminal. Una novela se refiere a la descomposicion de la realidad para ser estudiada desde

un enfoque situacional e historico (Remedi, 2004).

4.2 Método

La investigacion se apoyo en las etapas que plantea el método fenomenolégico, ya que permite
conocer a profundidad la experiencia de los participantes, asi como la realidad que estan viviendo

en el momento presente y sus circunstancias de vida.

En este sentido, para Martinez (2017; como se cita en Gastélum, 2023) sistematiza las

etapas del método fenomenoldégico:

a) Previa: clarificacion de los presupuestos. Que es tomar conciencia de lo que no es posible
eliminar. Es decir, poner entre paréntesis los prejuicios o presuposiciones.

b) Descriptiva: su objetivo es describir el fenomeno de la manera mas desprejuiciada
posible, y describa la realidad vivida por el participante de manera auténtica.
Primer paso: elegir la técnica. Técnicas de observacién: grabar, filmar; a) Observar en
directo, tomando notas; b) Entrevista coloquial o dialdgica con los sujetos de estudio; c)
Encuesta o cuestionario parcialmente estructurados y abiertos; d) Autorreportaje, a partir
de una guia de preguntas fundamentales.
Segundo paso: realizar la observacion, entrevista, cuestionario o autorreportaje.
Tercer paso: un fendmeno bien observado y registrado no sera dificil describirlo con

autenticidad. El fin es producir una descripcion que: a) exprese el fendémeno o la realidad,
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b) sea lo mas completa posible y no omita nada relevante, c) no contenga elementos
proyectados por el investigador (prejuicios), d) recoja el fendmeno en su contexto, e) se
realice con verdadera ingenuidad disciplinada.

c) Estructural: lo central es el estudio de las descripciones de la investigacion. Captar las
realidades dependera de la inmersién en el fenbmeno, de su tiempo, de la apertura a
todas sus sutilezas y la limpidez de la mente.

Mismas etapas que se llevaron a cabo a lo largo de la investigacién en cada uno de los
participantes, desde la fase previa, la descriptiva y la estructural. Asi mismo la técnica a que se
utilizé, de acuerdo con Hernandez (2014), fue la biografia o historias de vida que es otra forma
de recolectar datos muy socorrida en la investigacion cualitativa. Cabe mencionar que esta
investigacion fue de gran utilidad para comprender el comportamiento del ser humano, ante un

proceso de enfermedad avanzado.

4.3 Instrumentos y técnicas

Para la recoleccion de informacioén, de esta investigacion se utilizé como técnica la entrevista
semiestructurada propia del método fenomenolégico, se aplicd una entrevista a cada participante

con una duracion que fue desde 31:10 hasta 109:79 minutos.

La entrevista semiestructurada permite la recoleccién de datos, por ello se retoma a la
autora cuando refiere que hay una guia de preguntas, que se complementan con preguntas que
dependen de las respuestas dadas. Para ello debe establecerse una relacion de empatia con el

informante, ya que la entrevista es inducida y guiada por quién investiga (Zhizhko, 2016).

En este sentido se elaboré una guia de entrevista semiestructurada para hombres y
mujeres adultos con un diagndstico de una enfermedad en etapa terminal, la guia de entrevista
contiene algunas de las categorias de exploracion preestablecidas, de acuerdo con los objetivos
especificos de la investigacion. Los formatos se encuentran en el Anexo Cy D. De igual manera

se utilizé una grabadora de mano.

95



En cuanto a la observacion, de acuerdo con los autores Vitorelli et al., (2014) mencionan
que la principal particularidad de esta estrategia es el contacto directo del investigador con el
fendmeno estudiado, acercandose a las perspectivas de los sujetos. Por ello la observacion se
hace prioridad en esta investigacion ya que se mira a los participantes de forma objetiva y
subjetivamente, asi como aquellas caracteristicas no verbales que nos muestran los participantes
dentro de la entrevista. En este sentido se decidio utilizar la técnica de la observacion participante
ya que nos permite recolectar mucha informacion de la experiencia de las personas con una

enfermedad en etapa terminal y como es el mundo en el que se encuentran inmersos.

4.4 Criterios de inclusion, exclusion y participantes

La muestra de este estudio fue de tipo no probabilistica e intencional, seleccionada con base en

las caracteristicas especificas de la poblacion de interés, como la define Zhizhko (2016).

Criterios de inclusién
e Personas con diagnéstico de enfermedad en etapa terminal, o en fase de remision de la
enfermedad.
e Personas conscientes para responder las preguntas.
e Personas de 35 anos a 70 anos.
e Pueden ser mujeres u hombres.

e Personas con un proceso de enfermedad mayor a un afo.

Criterios de exclusién
e Pacientes en agonia.
e Pacientes no conscientes para responder.

e Pacientes nifos.

Criterios de eliminacion

e Pacientes que por alguna razén no concluyan la entrevista.
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Participantes

Se contactd a cinco participantes con enfermedad en etapa terminal, ubicados en el Estado de

Hidalgo, la Ciudad de México y Culiacan, Sinaloa. A continuacion, se presenta una breve

descripcion de cada uno de ellos.

1. Juan de 45 anos, padece insuficiencia renal crénica desde hace 3 afios, se realizé una
entrevista el dia 18 de marzo de 2023, con duracion de 35:00 minutos.

2. Pedro de 68 anos, padecia diabetes desde hace 30 afos, ya con muchas
complicaciones, muere el 17 de junio de 2023. Entrevista realizada el 18 de abril de 2023
con duracion de 31:10 minutos.

3. Blanca de 48 afios, padece cancer de linfoma de Hodgkin desde hace 6 afos, muere
el 19 de abril de 2025. Entrevista realizada el 30 de abril de 2023 con duracion de 106:48
minutos.

4. lvonne de 66 anos, padece cancer de cabeza (nariz-cerebelo) desde hace dos anos,
muere a finales del afo 2024. Entrevista realizada el 29 de mayo de 2023 con duracién
de 95:36 minutos.

5. Juan Carlos de 37 afos, padecio cancer en el mediastino superior (telita que cubre el
corazén), el cual ahora se encuentra en estado de remisién del cancer. Entrevista

realizada en dos momentos el 5y 11 de julio de 2023 con duracion de 109:79 minutos

4.5 Procedimiento

Para comenzar se elaboré y presentd el anteproyecto de investigaciéon ante los directivos de la

Maestria en Psicologia de la Salud del Instituto de Ciencias de la Salud (ICSa). Se llev6 a cabo

una revision de literatura para la elaboracién del estado del arte, marco tedrico, delimitar aspectos

metodolégicos y el disefio del trabajo de campo, que permitid conocer la experiencia de las

personas con una enfermedad en etapa terminal.
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Antes de comenzar el trabajo de campo, fue presentado el protocolo de la presente
investigacion ante el Comité de Etica del Instituto de Ciencias de las Salud (ICSa), con el objetivo
de que fuera evaluado y aprobado como lo indica el articulo 14, fraccion VIl del Reglamento de

la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud.

Se obtuvo el dictamen de aprobacién del Comité de Etica del Instituto de Ciencias de la
Salud (ICSa), el dia 18 de abril de 2023, con numero de oficio 131/2023, el cual se muestra en
el Anexo E, de esta forma se comenzaron a aplicar las entrevistas en los domicilios de los

participantes.

La participacion en el estudio fue voluntaria y se obtuvo el consentimiento informado de
cada uno de los participantes. El formato del consentimiento, que cumple con el Articulo 14,
fraccién V; articulo 20,21 y 22, fraccion |; y articulos 34 y 36 del Reglamento de la Ley General
de Salud en Materia de Investigacion para la Salud. Riesgos de la Investigacion. Articulo 17, del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud. Supervision
de un profesionista de la salud. Articulo 19 del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia

de Investigacién para la Salud, mismo que se puede consultar en el Anexo B de este documento.

Asi mismo se elabor6 una guia de entrevista semiestructurada con tres ejes, que se ubica
en el Anexo C, elaborada de acuerdo con los objetivos especificos; como la descripcion del
padecimiento y sus consecuencias, las afectaciones biopsicosociales del participante,

sustentada con palabras clave del estado del arte.

De igual manera se elabor6 una guia de observacion que se encuentra en el Anexo D,
misma que se elaboré con el objetivo de observar los espacios donde se realiza la entrevista a
los participantes que se encuentran en etapa terminal de la enfermedad. Asi como observar el

estado fisico del participante y quien es el cuidador primario.
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Posteriormente se llevé a cabo el trabajo de campo, se realizaron cinco entrevistas en los
domicilios de los participantes y la ultima entrevista se llevd a cabo de forma virtual. Cabe
mencionar las complicaciones que se tuvieron al buscar este tipo de participantes, ya que en
ocasiones se nego el acceso a estas personas y se tuvo que buscar en otros espacios fuera de

Hidalgo.

En lo consecutivo se realizaron las transcripciones de las entrevistas de acuerdo con las

grabaciones y notas de campo, que posteriormente fueron analizadas para su interpretacion.

4.6 Descripcion del proceso de sistematizacion y analisis de los datos

Para esta investigacion cualitativa, la informacién recopilada tiene un proceso de sistematizacion
y analisis de manera artesanal, es decir no se utilizé6 ningun tipo de software, para evitar de

cualquier manera que la investigacion se tornara con un enfoque rigido.

En este sentido el analisis fenomenoldgico interpretativo (AFI), para el investigador la
experiencia psicolégica de los sujetos es algo digno de ser estudiado y genera un interés
profundo en si mismo. Esta realidad toma la forma de creencias y constructos personales, los
cuales se reflejan en el discurso de los participantes. Asi que el significado es lo mas importante
y la meta sera interpretar el contenido y lo complejo de esos significados (Smith & Osborn, 2008

como se les cita en Duque & Aristizabal, 2019).

De esta manera el investigador se concentra en los datos verbales, las transcripciones
que se realicen de las entrevistas para, en consecuencia, llevar a cabo un trabajo interpretativo

(Smith & Osborn, 2008 como se cita en Duque & Aristizabal, 2019).

Del mismo modo el AFI facilita una guia para el analisis de los datos, de acuerdo con las
necesidades del investigador. Es un proceso de caracter interpretativo y complejo ya que implica

involucrarse en las narrativas y descripciones que elaboran los sujetos de estudio respecto a sus
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experiencias (Shinebourne, 2011 como se cita en Duque & Aristizabal, 2019). El cual conlleva

una serie de etapas:

1) Comentarios iniciales, una vez hechas las transcripciones, se establece la lectura y
relectura de las transcripciones, asi como la elaboracién de los comentarios iniciales.

2) Identificar temas emergentes, el investigador regresa a las notas para elaborar temas
emergentes como sintesis de esas primeras notas.

3) Agrupamiento de los temas, todos los temas emergentes seran trasladados a una hoja
de papel en fisico o una hoja de Word, para el analisis de datos cualitativos.

4) Elaborar tabla de temas. En este punto el investigador estara en condiciones de elaborar
tabla de temas y esta ira acompafada por una presentacion ordenada de los mismos,
considerando los temas super ordinarios y los temas que agrupa (Duque & Aristizabal,

2019).

De este modo, siguiendo las etapas de analisis; las cinco entrevistas fueron transcritas en un
archivo de Word, y con ello se fueron identificando cada una de las categorias previstas en la

entrevista semiestructurada.

Posteriormente se identificaron las dimensiones previstas a analizar cémo: el padecimiento
y sus consecuencias, el cuidador principal, las afectaciones biopsicosociales y por ultimo se

identificaron las categorias emergentes.

En consecuencia, con el analisis realizado, se llevé a cabo una novela'® de cada una de las
entrevistas para un mejor manejo de la informacion y con ello un mejor entendimiento de cada

una de las areas a analizar.

16 Novela, es la técnica que se utilizo para organizar las narrativas de los participantes de una manera que permitié
comprenderlas mejor. Esto permite dar un mejor sentido de los datos.
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Finalmente se elaboré un mapa conceptual de cada una de las entrevistas, considerando las
categorias previstas para un mejor entendimiento y analisis de la informacién. De esta manera
se ubican cada uno de los participantes de forma independiente cada uno con un color

personalizado.

En este sentido el capitulo V corresponde a los resultados colocando las cinco novelas de
cada uno de los participantes: 1. Juan: “El desafio de la insuficiencia renal crénica”, 2. Pedro:
“Los estragos de la diabetes crénica”, 3. Blanca: Actitud positiva ante el cancer de linfoma de
Hodking”, 4. Ivonne: “La negacion ante el cancer en la cabeza” y 5. Juan Carlos: “Vencer al

cancer en el mediastino superior”.

4.7 Ejes de analisis

Los ejes de analisis para esta investigacion fueron las categorias previstas de acuerdo con las
afectaciones biopsicosociales de una persona con una enfermedad en etapa terminal. Estos ejes
tienen un sustento con el marco teérico y el estado del arte, ya que se analizaron 20 articulos de
los cuales se obtuvieron los temas principales como: el padecimiento, cuidador primario,
afectaciones biopsicosociales, en relacion con estos pacientes. Los ejes de andlisis y sus

categorias se presentan en la tabla 6:
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Tabla 6

Matriz de categorizacion

Teoria Dimensiones  Definicién Indicadores Cualidades Cddigo/Color
conceptual por obtener
Padecimiento y “Es una Padecimiento Conocer el PP / Amarillo
sus sensacion de diagndstico de la
consecuencias dolor fisico y/ persona, hace
moral o cuanto tiempo lo
psicolégico, que padece,
las personas tratamientos que
pueden ha recibido, como
experimentar es su relacion y
provocadas por pensamiento
causas hacia la
naturales o enfermedad
humanas”
Consecuencias Identificar las PC / Amarillo
afectaciones de
la persona con el
padecimiento, a
nivel personal,
trabajo, familia
Cuidador “Es el recurso, Cuidador Conocer quiénes CP /Verde
principal instrumento y principal el cuidador
medio por el principal, el
cual se proveen tiempo de
cuidados cuidado,
especificos y actividades que
especializados a realiza
los enfermos
crénicos, en Relacion Que se piensa y CR/ Verde
ellos se siente con
deposita el relacion al
compromiso de cuidador
preservar la vida
del otro"
Modelo Proceso “Es el area que Dolor y otros Conocer si la PB / Rojo
biopsicosocial bioldgico se enfoca en el sintomas persona siente
dolory los dolor y otros
sintomas mas sintomas fisicos
comunes que en relacion con la
presentan las enfermedad
personas”
Proceso “Es la parte mas Emociones, Conocer que esta PP/ Morado
Psicoldgico significativa, en Pensamientos, experimentando
ella recaen sentimientos y la persona en el
todas las espiritualidad aspecto
emociones, psicolégico
pensamientos,
sentimientos,
etcétera”
Proceso social ‘Eselareamas Redesdeapoyo Conocer cuales PS / Azul

compleja, ya
que implica,
redes de apoyo,
familiares, que

son las redes de
apoyo con las
que cuenta la
persona
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son elementos
que ayudan a la
persona a lograr
un mejor
bienestar y
calidad de vida”

Categorias CE / Rosa
emergentes

Elaboracion propia (2022) Ambitos que intervienen en el paciente en etapa terminal.

4.8 Aspectos éticos de la investigacion

Los aspectos éticos de esta investigacion, para proteger la identidad de los participantes fueron:

La investigacion fue sometida ante el Comité de Etica del Instituto de Ciencias de la Salud
de la Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo y el dictamen aprobatorio se
encuentra en el: Oficio Comiteeei.icsa ICSa «131» / 2023.

La investigacidn no representa ningun riesgo para la salud de los participantes.

Los participantes firmaron un consentimiento informado en fisico y digital, en el que se
les informo el objetivo de la investigacion y que los resultados obtenidos seran utilizados
con fines académicos.

Para proteger la identidad de las personas, su participacion fue completamente voluntaria
y andnima, a su vez algunos participantes dieron el consentimiento de utilizar su nombre
real y otros se les asigné un seuddnimo para salvaguardar su identificacion.

Los participantes no recibieron ninguna remuneracion econémica por su participacion.
El nimero de cédula del ultimo grado de estudios de quien sustenta la siguiente
investigacion es: Licenciatura, con No. 7161029, asi como el numero de cédula del ultimo
grado de estudios del asesor del proyecto, doctorado, No. 6451033.

Finalmente, esta investigacion se rige bajo las siguientes recomendaciones:

e Declaracion de Helsinki (2013).
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e Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud

(2014)

Finalmente se da paso a la escritura del Capitulo V donde se encuentran los resultados

de la investigacion con una descripcion de cada uno de los participantes.
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Capitulo V: Resultados

Experiencias y afectaciones biopsicosociales

Instantes

Si pudiera vivir nuevamente mi vida,

en la préxima trataria de cometer mas errores.
No intentaria ser tan perfecto, me relajaria mas.
Seria mas tonto de lo que he sido, de hecho,
tomaria muy pocas cosas con seriedad...
Poema de Jorge Luis Borges'”

El autor Borges nos hace recordar que en esta vida solo somos instantes, tal y como lo
mencionan los participantes de la investigaciéon; que en esta vida dejaron de hacer cosas como:
pasar tiempo de calidad con su familia, disfrutar cada instante, cuando descubrieron su
enfermedad se dieron cuenta de todo aquello que podian hacer y vivir en el aqui y ahora, porque
es lo unico que tienen.

En el siguiente capitulo se presentan los resultados y reflexiones de esta investigacion
sobre las experiencias y afectaciones biopsicosociales de las personas con una enfermedad en
etapa terminal.

5.1 Juan: “El desafio de la insuficiencia renal crénica”
Juan, un hombre de 45 afos, vive en Pachuca, Hidalgo, casado con Adriana, escolaridad

secundaria, practica la religion catdlica, padre de dos hijos que son casados y con hijos, de vez

en cuando trabaja en la construccion, tiene una hermana y un hermano mas jovenes que él.
Padecimiento

Juan refiere que hace 15 afios sufrid una trombosis'®, a partir de eso, él considera que los

medicamentos que le suministraron le dafiaron los rifiones, ya que él no recuerda que el médico

17 Borges, J. (2023). Instantes. Poemas del alma. https://www.poemas-del-alma.com/instantes.htm
18 Trombosis: se produce cuando los codgulos sanguineos bloquean venas o arterias. Los sintomas son: dolor e
hinchazdn en una pierna, dolor en el pecho, entumecimiento (Stanford Medicine, 2024).



le haya mencionado las consecuencias que podia tener con el suministro de esos medicamentos,
por ello desde hace 3 arios lo diagnosticaron con insuficiencia renal cronica’®, a partir de ese
tiempo ha recibido hemodialisis y dialisis peritoneal, y con ello su vida a cambiado radicalmente
ya que estaba acostumbrado a trabajar y ahora se siente débil porque de repente le dan los
bajones y se siente mal, también ya no puede hacerlo porque le da miedo que en ocasiones se

le sube la presion? y ya no puede trabajar por la misma razon.
Cuidador principal

Quien cuida de Juan, es su esposa, ella realiza diversas actividades del hogar como: lavar la
recamara donde €l se realiza las dialisis, poner las bolsas de dialisis, y demas actividades propias
de la casa, considerando que medio dia es el que dedica a su cuidado, y de igual forma sale a
trabajar para tener algo de dinero, él comenta como cree que se siente ella: “Pues en ratos la
veo desesperada, pues es l6gico por lo mismo de que estaba acostumbrada, a que antes yo le
proveia todos los gastos y ahorita pues ella los tiene que buscar practicamente”, es como él

reconoce como cambio la vida de él y su esposa.

Menciona: “Completamente la enfermedad cambié mi vida totalmente”, él siente
verglienza con su esposa Adriana y sus hijos, ya que antes era el proveedor y ahora no lo puede
hacer, €l generaba su dinero y era independiente, ultimamente sus hijos lo apoyan en lo que

pueden, ya que ellos tienen a sus familias y sus gastos.

19 Insuficiencia renal crénica: implica una pérdida gradual de la funcion renal. Los rifiones filtran los desechos y el
exceso de liquidos en la sangre, a través de la orina, esta enfermedad puede provocar acumulacién de niveles
peligrosos de liquido y desechos en el organismo (Bentral, 2023).

20 Hipertensidn: Es un término médico que se utiliza para describir la presién arterial alta, que es una medicién de
la fuerza ejercida contra las paredes de las arterias a medida que el corazén bombea sangre a su cuerpo (Medline
Plus, 2023).
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Aspecto biopsicosocial

En relacién con la enfermedad que padece Juan, al principio le costé adaptarse y aceptar lo que
estaba pasando, refiere que en eso influy6é su esposa ya que siempre lo motiva a seguir a no
vencerse por la enfermedad. Uno de los malestares que presenta es el cansancio, si camina se
sofoca. Su mayor preocupacion es que de repente la presién se le sube, médicamente conocida
como hipertension arterial, ya que de momento se siente mareado y lo unico que hace es
agacharse para no caerse, identifica que la presion se le sube cuando esta preocupado y le

empieza a punzar la cabeza.

En este momento ya se acostumbré a la enfermedad, él mismo se conecta a las bolsas
para la dialisis peritoneal®' y al otro dia se desconecta, ya es un procedimiento normal para él,

es parte de su vida.

En cuanto al aspecto psicoldgico, el pensamiento de Juan respecto a su enfermedad no
ha sido favorable, comenta: “Como te podria decir, a veces si reniego, te soy honesto, (llanto)
nunca esperaba esto, no sé qué paso, ho sé si me porte mal en la vida, o no sé qué paso, pero
sé que no es un castigo de Dios. Esto me lo busque solo, sélo que a veces, me siento mal,

incompetente porque no le puedo ayudar a mi familia”.

Juan refiere sentirse fracasado, incompetente, desesperado por ver sufrir a su esposa y
no poder hacer nada, su vida cambio radicalmente, trata de ser fuerte, pero hay ocasiones que
se da por vencido, al ver que sus hijos le dan cosas y a él le da pena porque aun se siente fuerte

y quiere apoyar con los gastos.

21 Didlisis peritoneal: Es una forma de eliminar los productos de desecho de la sangre. Es un tratamiento para la
insuficiencia renal (Clinica Mayo, 2023).
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Juan tiene preocupacion por los gastos, por no poder trabajar y aportar dinero a su familia,
el mismo proceso de enfermedad lo hace sentir débil, agotado, su vida cambié totalmente ya que

ahora depende de su esposa y sus hijos, y eso le causa verglenza.

Posteriormente menciona la tristeza que siente por la pérdida de su madre, ella murié
hace 5 afios, comenta: “Pues si me duele (llora), que quisiera decirte que lo he olvidado y no, no

lo puedo olvidar, me duele bastante”,

Es una emocion que no expresa con nadie, y que esta guardada, que aun le duele, refiere
haberle entregado a Dios ese dolor, sin embargo, no ha podido superar la muerte de su madre,
ya que refiere haber perdido mucho: “Pues perdi mucho, bastante, con mi mama tenia mucha
confianza, me pasaba algo e iba con ella o ella le pasaba algo y venia conmigo, teniamos mucha
comunicacion y practicamente se acabo, se perdié todo eso y ya te digo hasta la fecha no he

podido olvidar’.

Juan es un hombre joven relativamente, refiere que le quedan muchas cosas pendientes
como acabar su casa, y espera lograrlo. En relacién con el perdén considera que no esta enojado
con nadie, solo con su esposa tiene una situacion que él considera que aun no lo ha perdonado

y quiere que lo perdone, aun esta a tiempo de solucionarlo.

Otro aspecto es la relacion con la vida o con él mismo, piensa que es el estar bien, sentirse

bien, solo por hoy nada mas, vivir el presente, porque mafiana no sabe si va a amanecer.

En relacion con la muerte menciona que al principio se queria morir, creia que ya no
servia para nada, ahora ya se adapté con el padecimiento y comenta: “Pues no le tengo miedo,
pero al no tenerle miedo, tampoco me quiero ir (rie), no me gustaria irme asi sin, no se tener que

despedirme de mis hijos o algo, pero miedo a la muerte no le tengo’.
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Menciona tener miedo a cémo va a llegar a ese momento de estar muriendo, como van
a acabar sus dias, y no al hecho de dejar este mundo. Describe que nadie espera la muerte,

todos estamos expuestos, en ese aspecto él esta tranquilo, y cuando le toque, le va a tocar y ya.

Oftro aspecto que le ha ayudado es su religion, ha pedido perdon a Dios por todo, por
todos los errores que ha cometido comenta: “Que me perdone, pues somos humanos y nos
equivocamos, pero pues no hay de otra mas que pedirle perdén a él porque él es quien nos va a
recibir o no nos deja entrar (Rie), si practicamente seria eso porque no, es el unico”. También va
a misa cada ocho dias, no puede confesarse porque no esta casado por la iglesia, sin embargo,

le gustaria casarse y estar bien con Dios.

Por otro lado, en cuestidn a sus redes de apoyo son pocas. Sus hermanos se alejaron de
€l cuando supieron que estaba enfermo y casi no lo ven, su hermana no lo visita y su hermano
solo en ocasiones aun que vive muy cerca. Solo un medio hermano es quien lo apoya pagandole
el seguro social para que él pueda recibir el tratamiento sin costarle ni un peso. También de vez

en cuando lo apoyan sus amigos cuando lo encuentran en la calle le dan 100 o 200 pesos.

La figura 2 muestra un mapa conceptual sobre los aspectos importantes de la entrevista

a Juan.
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Figura 2

Mapa conceptual sobre los aspectos importantes de la entrevista a Juan.
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5.2 Pedro: “Los estragos de la diabetes cronica”

Pedro tenia 69 anos, vivia en Pachuca, Hidalgo, escolaridad primaria, casado, tenia tres hijos un
hombre de 38 afios, y dos mujeres de 36 y 33 afos respectivamente, era creyente de la Iglesia
de Jesucristo de los Santos de los Ultimos Dias (comunmente conocidos como Mormones),
quienes lo visitaban y realizaban una oracién. Las condiciones de la enfermedad que padecia

eran muy avanzadas, fallecio el 17 de junio de 2023.
Padecimiento

Pedro comentd no saber su padecimiento, ni el tratamiento que recibia, sin embargo, sabia que
padecia diabetes?? desde hace 30 afios; él empezo a estar enfermo cuando le amputaron los
dedos de un pie y por ello estuvo mucho tiempo en cama, sin movilidad, posteriormente tuvo
fractura de cadera y con ese padecimiento estuvo como medio ano sin poder moverse y sélo lo
visitaba el médico de la comunidad o sus hijos lo llevaban al médico, también perdié la vista

comentoé: “Si al tercer dia que me cai, se perdié mi vista, pues me cai, ya no pude ver’.
Cuidador principal

Para pedro sus cuidadores eran sus 3 hijos, comenté: “Si soy toda su prioridad para ellos, si
estuviera solo ya me hubiera muerto”, entre los tres lo bafiaban, sus hijas realizaban actividades
como: preparar su alimentacion, le daban de comer en la boca; menciond: “Si, también me dan
en la boca porque no tengo fuerza, bueno, ahorita ya estoy teniendo fuerzas, porque no tenia
fuerza en las manos”, comia de todo, solo que los ultimos dias dejé de comer ya que no le daba

hambre y todo lo vomitaba, entonces solo estaba tomando suero.

Pedro menciond; que, para él, el hecho de que sus hijos estén al pendiente es lo maximo:

“Pues lo méaximo es que, no me abandonan, para nada, si una hija sale a Pachuca o Actopan, o

22 Djabetes es una enfermedad prolongada (crénica) en la cual el cuerpo no puede regular la cantidad de aztcar en
la sangre (Medline Plus, 2023).
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asi se queda la otra, y mi hijo me lleva a donde sea”. El sentia el amor y el carifio de sus hijos, y

a la vez se sentia raro, en el sentido de que dependia de ellos.
Aspecto biopsicosocial

En cuanto al aspecto biolégico Pedro mencioné que no sentia dolor, solo pesadez, cansancio,
no tenia fuerzas, empezaba a comer y le daba vémito, comenté: “Mmm, si, pero ahorita ya tengo

cuatro dias, que ya estoy comiendo mejor’.

De acuerdo con el aspecto psicolégico comentd que sentia desesperacion por no poder
levantarse y depender de sus hijos, menciona: “Aja, porque me paro y pum para abajo, no tengo
fuerzas en los pies y en los brazos”, “Pues yo lo que quiero es ya pararme”, le costaba expresar
una emocion, sin embargo identificé que sentia tristeza en ciertos momentos, mencioné: “En
estos momentos quiero pararme, quiero caminar, fijate, me paraba a comer y ahora ya no, me
paraba, bueno, me levantaban, me iba agarrando, me sentaban a la silla, o a mi silla de ruedas
y ya podia, ahorita no sé, no quiero ni probar”. Pedro no expresaba la tristeza que sentia, se
aguantaba, se quedaba con el nudo en la garganta, y sabia que sus hijos se daban cuenta de

todo.

También refirié sentir enojo con él mismo, por no poder moverse y estar solo en una
misma posicidn y ya no poder estar ni de lado. Mencion6 tener miedo: “Tenia miedo porque creia
que ya no me iba a poder parar, pero, ahora que tengo esos 4 o 5 dias, que ya puedo moverme,
ya senti que voy mejor”. Sentia alegria s6lo cuando estaba con sus dos nietos, porque platicaba

con ellos.

Todo cambio para Pedro a partir de las complicaciones de la enfermedad, él antes era
alegre, todos los dias salia con sus nietos, antes se dedicaba a la panaderia y todo mundo le
decia que ya habia trabajado, que ya le toca descansar, sin embargo, él preferiria seguir

trabajando, seguir activo, llegd a tener un sentimiento de frustracion por no poder seguir haciendo
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sus actividades. De vez en cuando lo visitan familiares y amigos, comenté: “Casi por lo regular

todos los dias llega gente”.

En el aspecto espiritual se sentia mal consigo mismo, él queria levantarse (rio), comenté
que le faltaron muchas cosas por hacer, como: “Salir a pasear con mi familia, me hubiera gustado
ir a Veracruz a Chihuahua, me iba a ir a Veracruz, ahorita que me puse malo, ya no tengo el
mismo deseo”. Su deseo solo era componerse y hada mas. Ya no le llamaba la atencion ver a

alguien o hacer algo, ya no tenia antojo de comer nada.

En relacion con el perddn, lamentd no recordar haber hecho mal, y tampoco que alguien
lo haya dafiado o necesitar perdonar. Nunca se imaginé llegar a viejo, fue como si se hubiera ido

el tiempo muy rapido.

Con respecto a la muerte, pensaba que es un paso, asi como el nacimiento, menciona
que no tenia miedo, es una etapa que hay que pasar, y consideraba que su religién lo habia
ayudado a estar tranquilo para dar ese paso, comento: “Pues, sé que hay otra vida, sé que al
morir voy a pasar a otra etapa, pues bien, es un cambio qué todos pasan, y no todos estamos
dispuestos a pasar. Yo, ya le pedi a Dios que me llevara, para ayudar a otros en la otra vida. Y
ser uno de los espiritus”. El sentia que se habia portado bien en esta vida, y creia que una vez

que muriera Dios le daria la oportunidad de ayudar a otros.

Pedro ya habia platicado con sus hijos sobre el tema de la muerte, refiere: “Nada mas le
he dicho a mis hijos, que el dia que yo muera, me lleven a enterrar y luego, luego, al otro dia a
trabajar. Nada de que hagan noches y eso”, por parte de su iglesia trabajan en estos temas,

cuando alguien muere lo ven, lo acompafnan con musica, va mucha gente y unos cantan.

Por otro lado, Pedro llevaba 40 aios de casado, su esposa no estaba cercana a él, ella
le ayuda a su hijo en el trabajo y menciond que continuamente tenia problemas con su esposa,

como en todos lados, por la rutina, sin embargo, en lo que compete a él, no le ayudaba en nada.
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A continuacioén, se muestra la figura 3 la cual presenta un mapa conceptual sobre los

aspectos importantes de la entrevista a Pedro, como el aspecto biopsicosocial.

Figura 3

Mapa conceptual sobre los aspectos importantes de la entrevista a Pedro.
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Nota: Elaboracion propia.
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5.3 Blanca: “Actitud positiva ante el cancer de linfoma de Hodking”

Blanca una mujer de 48 afios, vive en la Ciudad de México, de profesion Licenciada en
enfermeria, con una especialidad en floristeria y disefadora de interiores, misma que la llevé a
representar a México y gano el primer lugar en Las Vegas, tiene cursos de reposteria en el rango
mexicano, antes de ser enfermera queria ser arquitecta sin embargo el dinero no le alcanzaba y
se quedo en el séptimo semestre de arquitectura en el Instituto Politécnico Nacional, trabajaba
en 2 lugares de noche y en el dia estudiaba. Tiene 3 hijos, unas gemelas de 22 afos y un hijo

de 20 anos.

Esta casada con Miguel de profesién médico de 74 afos. No practica ninguna religion,
pero si cree en Dios, en el universo, ya que lo primero que ve al amanecer es la luz del sol, y
todos los dias agradece a la vida por un dia mas. Su familia se conformaba de 3 hermanos, una
hermana mayor, un hermano que murié de 5 afios en un accidente cuando ella tenia 9 afios, ella

es la menor y su mama fallecié hace 5 afos.
Padecimiento

Blanca menciona que ya va a cumplir 6 afios de haber sido diagnosticada con cancer de linfoma
de Hodgkin?3, con 80% de células invasivas, 3 cruces, con un récord muy largo de 36
quimioterapias?* y 27 radioterapias®S, tratamientos que la han llevado a luchar dia a dia, con el
dolor comenta: “Me han quitado parte del pancreas porque por ahi empezé todo el problema.

Hace unos afios atras, también me quitan la matriz, me quitaron 2 discos de la columna, me

3 Linfoma de Hodgkin es un tipo de céncer que se forma en el sistema linfatico. El sistema linfatico es parte del
sistema inmunitario y se compone de tejidos y érganos que nos ayudan a proteger el cuerpo contra infecciones y
enfermedades (Instituto Nacional del Cancer, 2023).

24 Quimioterapia es un tratamiento farmacolégico con sustancias quimicas fuertes que destruye las células de
crecimiento rapido en el cuerpo, se utiliza para tratar el cadncer, ya que las células cancerosas crecen y se
multiplican mas rdpido que la mayoria de las células del cuerpo (Clinica Mayo, 2024).

25 Radioterapia (Terapia de radiacidn) es un tratamiento del cdncer que usa altas dosis de radiacién para destruir
células cancerosas y reducir tumores (Instituto Nacional del Cancer, 2019).
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limpian la médula, entonces estamos hablando que, en estos 5 afios y meses, he estado
sometida a varios procedimientos, por el mismo cancer”, han sido procedimientos muy dolorosos
y que ha tenido que soportar, comenta: “Pero obviamente, te puedo decir, llevo la parte que te
duele, la parte que te quitan, la parte de nauseas, vomitos, dolores, pérdida de cabello de todo”,
han sido momentos muy complicados para ella, ya que todos y cada uno de los procedimientos
le han ocasionado mucho dolor, de igual manera le fue colocado un marcapaso por las
complicaciones que le resultaron del corazén, ultimamente le detectaron fibromialgia® la cual le
causa mucho dolor y cansancio, también le dijeron que tenia problema de tiroides?” y este

padecimiento le esta causando muchos malestares como el aumento de peso.
Cuidador principal

El cuidador principal de Blanca es su esposo, comenta: “Pero también no vamos a olvidar a tu
pareja que esta al pie del cafién, y créeme que he llegado a los hospitales, por ejemplo, al hospital
que voy es: Centro Médico, y me preguntan, ¢;ti esposo sigue contigo? y tu no ves la dimension
de esa enfermedad, cuando ellas me responden ah es que a mi ya me dejaron, a mi esto, a mi
el otro y yo no. Si no hay un medicamento, es nada mas, decirle a mi esposo, él vera de donde
0 como, pero nunca, nunca me ha faltado ni un tratamiento”. Ella menciona esta parte importante,
del acompafamiento de la pareja en los procesos de enfermedad, y que otras personas no lo

tienen.

Blanca comenta que el mayor apoyo que tiene es su esposo, él ha sido empatico,
comprensivo, ha sido su amigo, su complice, su confidente, su pafio de lagrimas, ya que ha

estado en todo momento al pendiente, cuando salen de compras, a él no le importa si ella sale

%6 | a fibromialgia es una afeccidn crénica (de larga duracién) que causa dolor en todo el cuerpo, fatiga y otros
sintomas (MedlinePlus, 2024).

27 |a glandula tiroidea es un érgano en la regién anterior del cuello. Esta gldndula utiliza yodo para elaborar
determinadas hormonas que intervienen en el desarrollo y el metabolismo de nuestro cuerpo. Esto influye en el
peso corporal y el nivel energético. El hipotiroidismo se da cuando existe una insuficiente produccién de hormonas
tiroideas (Quirdénsalud, 2021).
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en pijama comenta: “yo no te quiero a ti por tu fisico, te quiero por lo que eres, vamonos nada
mas ponte unas chanchitas porque con las pantuflas no manches, te vas a caer”, (llora), al
mencionar esta parte, ya que es un tanto sensible al darse cuenta de todo lo que su esposo hace

por ella.

Ella menciona que su esposo, ha sido su respaldo emocional comenta: ‘“tengo una
complicidad con Miguel, que no sé, a veces yo me pongo a pensar, si no estuviera a mi lado, no
creo que me hubiera ido tan bien como me ha ido, con esta enfermedad porque le digo: Miguel,
que crees que no hay tal medicamento para la quimio, él lo consigue”, se siente bendecida de
poder tener ese esposo, asi mismo comenta: “una ocasién, me puse a pensar, si no estuviera
Miguel ya estuviera muerta, asi de facil, no hay otra vuelta de hoja, si él no estuviera conmigo,
y no tuviera la madurez que él tiene, de ver como ve la vida, ya hasta me hubiera dejado, como
muchas mujeres que conoces en el hospital, ha sido una gran bendicion, que esté conmigo y
también mis hijos”. Su esposo ha sido un gran aliado para todo el proceso de enfermedad que

ha vivido.

Sus hijos también son sus cuidadores, refiere que por estos procesos que ella ha vivido,
sus hijos han madurado exageradamente, ellos la apoyan en las actividades de casa, son muy

maduros, estudian y realizan diversas actividades por si solos.

Aspecto biopsicosocial

En cuanto al aspecto fisico de Blanca, ha sido complejo ya que la mayor parte del tiempo tiene
dolor constante en todo el cuerpo, en ocasiones las manos no las puede mover y ha roto los
vasos, las tapas de las cacerolas, entre otras cosas, porque pierde la fuerza de las manos y no

puede sostener nada.

De igual manera de repente tenia sangrados intensos, por la boca o por la nariz,

menciona: “Ya no quiero sufrir, porque a veces, yo siempre se lo he dicho a mis hijos, ultimamente
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me siento como que una mujer de cristal, que no puedes irte a la playa por el sol, porque tuviste
quimios, porque tienes radios, por mil cosas”, es una mujer que necesita de muchos cuidados,

ya que en cualquier momento le dan los sangrados y tiene que llegar al hospital.

Actualmente ella tiene un marcapaso?® que la ayuda con los problemas que tiene en el
corazén a consecuencia de todos los procedimientos que le han realizado, de igual manera
ultimamente la diagnosticaron con fibromialgia comenta: “Amanece y digo: jhay creo que me
paso por encima un trailer con doble remolque porque me duele todo el cuerpo!, no duermo, me
pueden dar las 11, las 12, la 1, las 2, las 6:00 de la mafiana que ya se tienen que levantar, y yo
estoy despierta, porque mama no duerme, y no es porque no duerma, porque esté pensando a
lo mejor en cosas feas, simplemente la fibromialgia me ha pegado muchisimo, y me ha causado
un trastorno del suefio”. Cabe mencionar que la fibromialgia ha sido muy fuerte, le causa dolor

constante y en consecuencia no poder dormir.

También la diagnosticaron con tiroides, y ese padecimiento ha hecho que suba de peso,
de tal manera que su esposo tuvo que tapar los espejos porque ella se sentia gorda, comenta:
“me estaba volviendo loca, creo que me veia y decia: “estas bien fea, estas bien gorda y estas
bien gorda”, hace poco me dijo, mi doctor: “Sabes cual hormona te sali6 alta, el cortisol?’,
seforita, por tanto, estrés, porque no duermes y todo eso. Olvidate, si tus hijos te dicen algo,
ellos quieren a su mama, como diria el dicho, aunque ruede, pero quieren a su madre”, eso la

ayudd a pensar de forma diferente y aceptar que, aunque sea con sobrepeso, esta viva.

Por orden médica ella no puede exponerse al sol, por lo que no puede acompafar a su

esposo a muchos lugares, comenta: “antes si era como que muy aprensiva, y ahorita es, “ya me

28 Marcapaso, es un dispositivo electrénico que envia impulsos al corazén para que mantenga el ritmo normal. Su
colocacidn se realiza mediante una pequefia incision debajo de la clavicula (Fundacion Espafiola del Corazdn,
2024).

29 E| cortisol, conocido como “la hormona del estrés”, desempefia un papel fundamental en el organismo, que hace
que funcione. Ya que regula el metabolismo, el suefio, la funcién inmunitaria, la inflamacion y la respuesta al estrés.
El cortisol desempefia un papel vital en la salud (Blakemore, 2024).
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voy”, que te vaya bien, “ya llegué”, qué bueno, “voy a hacer esto”, si, mi amor, “oye me voy a ir
a esto”, si”, ha tratado de dejar a su esposo que realice sus actividades para ella poder estar en

casa.

En cuanto al area psicologica Blanca es una persona que ha experimentado diversos
procedimientos quirdrgicos, para lo cual refiere tener miedo, no ha morir sino a dejar a su familia,
a sus hijos, comenta: “Mi miedo era dejar a mis hijos porque estaban muy pequerios, mi hijo
estaba en la secundaria y mis hijas en primero de prepa, y dices ;qué va a pasar? porque yo en
lo particular decia: yo enferma, su papa me lleva 26 anos, entonces tu ves ese momento muy
tragico, muy desconsolador”, sentia mucho miedo de no poder ver a sus hijos crecer y verlos

terminar la universidad.

Por otro lado, lo mas complicado que vivié Blanca es la muerte de su madre hace 5 anos,
cuando ella tenia muy poco tiempo de haber sido diagnosticada de cancer, comenta: “mi mama
alcanzé a verme peloncita y muy mal de salud, cuando mama fallecié, estaba muy mal y fue la
primera vez que me operaron de la matriz, por qué eran unos sangrados marca anemia”, ella
vivio el duelo por la pérdida de su mama al mismo tiempo que el proceso de enfermedad que

para ella fue una situacion muy complicada.

Blanca vivié el proceso de duelo por la pérdida de su madre y eso la llevo a sentirse mal
con ella misma, comenta: “Hoy no me siento bien, no quiero hacer nada, si llegué a pensar ya
no quiero, y eso fue cuando mama fallecio, fue el golpe mas fuerte en mi etapa de enfermedad,
porque yo decia, ya no quiero luchar’, ella vive el proceso de la enfermedad junto con la pérdida
de su madre, que fue un golpe muy dificil de sobreponerse, comenta: “a esta edad te puedo decir

que aun me hace falta mi mama”.

En ese momento no estaba en buenas condiciones para estar con sus hijos comenta:

“Pues no es como que muy grato ver a tu mama, sin cabello, siempre enferma, en depresion,
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con ansiedad, con muchos cambios de actitud”, y con ello perder a su madre fueron momentos

muy fuertes para ella.

Otro aspecto importante es cédmo responde Blanca a cualquiera que le pregunté, ; Como
te sientes? ella comenta: “Bien”, para que todos estén tranquilos, sus hijos, su esposo, todo su
alrededor, para no interponer su lado bonito de la escuela, trabajo, logros, etcétera, cuando en
realidad no es asi, ella no esta bien, apechuga todo, siempre pensando en el bienestar de sus

seres queridos.

Ahora se considera una persona muy alegre, dichera, siempre hace reir a la gente,
comenta: “Y eso fue la gran bendicién que no me ha quitado el cancer, yo soy tal como soy, con
o sin”. Asi comenta que un dia le dijo a una enfermera, que le estaba dando la quimioterapia,
que iba a colgar los tenis porque se estaba sintiendo mal, porque se la estaba pasando muy
rapido y se iba a infartar, ya que trae un marcapaso y la enfermera le dijo que la veia muy
sonriente. Estaba sonriente, pero se estaba muriendo, le estaba doliendo, ardiendo, quemando,

pero ella es asi, por eso su mama siempre le decia que no le tenia respeto a su enfermedad.

Blanca es una mujer muy fuerte, alegre, optimista, siempre con una actitud positiva, ante
todo, ya que siempre mantiene la esperanza en alto y ve lo mejor en medio de las dificultades,
eso la ha ayudado a sobrellevar la situacion, ha experimentado diversos procedimientos
quirurgicos, comenta: “Que la fibromialgia, que el marcapasos y es cuando volteas y dices, ahora

que, ahora que sigue, pero como me lo dicen, un dia a la vez”.

Su esposo le ha brindado todo su apoyo y se ha dado a la tarea de llevarla a diferentes
tipos de terapia psicolégica, comenta “El me ha llevado, con el tanatélogo, con la psicéloga,
vamos a terapia de pareja”. Ya que ella decia sentirse bien y en realidad no era asi, habia
momentos que estaba en la negacién ya que le fue dificil aceptar que antes se veia muy jovial,

cuidada fisicamente y demas, era donador altruista de sangre y de plaquetas, y que de repente
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le digan que su enfermedad es de la sangre, fue cémo un balde de agua fria, ya que ella comenta:
“Yo trabajando, cuidaba mi persona, mi cabello largo, mis pestariotas, esto y lo otro, y de repente
cambiar todo”, el darse cuenta que padecia cancer fue una noticia dificil de asimilar y con ello

tener que cambiar por completo su estilo de vida.

Acude a terapia de pareja, lo cual hace que ella se dé cuenta que antes iba a donde
estuviera su esposo y en la actividad que realizaron, la psicologa les puso buscar un espacio
para trabajar ella se quedd sola comenta: “yo me habia acomodado bien con mis cojines, me
deje caer en el piso y vi que, él se fue para alla, o sea quedamos el alld y yo aca asi literal volteo
a verme y se me quedad viendo”, la psicéloga le comenta que era bueno ya que haya podido dejar
su zona de confort y Blanca sabe que lo quiere mucho, sin embargo, él tiene su espacio, su vida
y ella también. Ha trabajado en el desapego de todo, de las personas y de las cosas, ya sea un
regalo, la ropa, agradece el tiempo que estuvieron con ella y regala las cosas a algun orfanato y
con su esposo comenta: “eso le dije, perdébn mi amor, no eres una cosa, pero tu tu vida y yo la
mia, y fue cuando, dijo Miguel: si, yo le digo, ahorita vengo, que te vaya bien, ya llegué, qué
bueno mi amor”, sabe que en cualquier momento puede morir y no quiere que él o sus hijos

sufran.

Sin embargo el tener cancer, la ayudo a continuar con su vida, comenta: “Y nunca lo vi
negativamente en ningun aspecto, porque si me vestia de rosa, era el turbante blanco, o el
turbante negro, pero con la mascada rosa, a mi me quieren mis vecinos me decian, ya se va la
nifia, porque siempre he sido la nifia, ya me voy a mi quimio, me iba a poner mis ufias postizas,
porque yo decia no por si me quedo ahi, bien guapa siempre he sido como que me ha

caracterizado esa sonrisa”, con una actitud positiva ante cada proceso de la enfermedad.

Algo de lo que ha trabajado en la psicoterapia Blanca comenta: “hace poco mi psicélogo
me puso una tarea, hazme una lista de todo lo que has ganado y has perdido con tu enfermedad
en estos 5 afios. Lo malo, pues podemos decir a lo mejor que perdi algunas partes de mi cuerpo”,
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tarea que le ayudo a darse cuenta de que no todo es negativo, que el cancer tiene cosas positivas

que la han ayudado a seguir con vida.

Una doctora del hospital le comenta: “Usted es de la que nos hablan mucho, es que mis
colegas nos hablan mucho de usted, la verdad y si yo no sé como le ha hecho su cuerpo para
aguantar tanto, lo mismo me pregunto, me ha tocado un buen cuerpo y digo, por eso lo cuido y
lo respeto, porque antes era muy obsesionada de la limpieza, limpiaba y trapeaba todo el dia y
me hice como que muy obsesiva desde chica, mi mama nos educé asi, creci asi, me case,
entonces mi mama decia que eso era una enfermedad”, es de sorprendente que a pesar de todos
los tratamientos que ha tenido y por todos los procedimientos que ha pasado aun siga con vida
y que para los médicos que la ven en el hospital Centro Médico sea un ejemplo, porque para

ellos es una persona que ya no deberia estar con vida con todo lo que ha pasado por el cancer.

Blanca hace muchas actividades, si le dicen que lea un libro, ella lo lee, si le dicen que
se tome tal té se lo toma, que tome las gotas de alacran lo hace, sin embargo lo ha sentido que
fue mas util comenta: “las que me han estado teniendo de pie, son las del Instituto Politécnico
Nacional, se llama factor de transferencia de las células madre, esas me han mantenido ahorita,
todo me puede faltar menos esos medicamentos, porque son como que las que me levantan,
todas mis defensas estan arriba precisamente por eso”, es una mujer que hace diversas

actividades para mantenerse con salud y poder vivir mas tiempo.

En este sentido el esposo de Blanca le regalo a una perrita, llamada Layka de raza Gran
danés, de tres meses de edad, la cual fue entrenada para que fuera su perrita de asistencia,
comenta: “me gusta estar al pendiente tanto de mis hijos, de mi esposo y mis perros, mis perros
han sido clave, como que mas Layka, me siento mal y se pone a mi lado, ve que me voy a parar
y se pone para que yo me le recargue, le digo: hay Laykita, llegaste en el momento mas preciado
de mi vida”, la perrita esta al cuidado de ella mayormente en las noches cuando ella no puede
dormir, ella esta ahi al pendiente. Actualmente la perrita tiene siete afios. También tiene otros
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perritos como Rocki de 6 afios, Manchas de 4 afios y Cova de 1 afos, cuida de ellos y los quiere

mucho, sin embargo, Layka es de mucha importancia para ella.

Blanca piensa que el cancer se ha portado generoso en muchas cosas y traicionero en
otras, a lo que el médico le menciona: “Te voy a decir algo, veo tu expediente y digo, tu eres
extraterrestre para mi, porque nadie aguanta tanta quimio, nadie aguanta tanta radioterapia y tu
estas aqui, estas viva”, para los médicos es un caso extraordinario y le preguntan: ;cémo le has
hecho?, Blanca menciona que después de que salié del hospital caminando por haber estado
intubada alrededor de un mes y medio, le dijo al cancer: “Okey, vas a estar conmigo, el tiempo
que estés sé que estas ahi, pero no nos vamos a hacer amigos. Yo lo acepté y yo dije, ok si
fueron mis malos cuidados, ya sé que estas, y te acepto, y a lo que venga, pero no voy a ser tu
amiga”, realizdé un trato con el cancer para continuar viviendo y tal parece que ha tenido

resultados positivos con esa actitud.

Sus redes de apoyo son su esposo Y sus hijos y la amistad que tiene con sus vecinos,
que la quieren y saludan cuando la ven fuera de casa. En la unidad donde vive, hay mucha gente
que la quiere mucho, y también mucha gente de donde vivia antes con su mama, se siente
bendecida por tener a muchas personas que la quieren, cuando esta en casa y se siente mal
tiene las persianas abajo la gente comenta: “ay, la nifia, no hay musica, se ha de sentir mal”, ella

se da cuenta que sus vecinos saben cuando ella se siente mal, ya que no sale de casa.

Con quien no lleva una buena relacién es con su hermana mayor que le lleva 15 afios de
edad, y que también padece cancer de mama, sin embargo, ella siempre ha estado al pendiente
de su salud, justo cuando fue el temblor del 2017, la operaron de la matriz y Blanca estuvo a su
cuidado, era la responsable, hasta que la operaron para quitarle la mama, ella pensé que debia
dejarla al cuidado de sus hijos y su esposo, cuando su hermana estaba en el hospital comenta:
‘llegdé y se me quedd viendo, me acercd y le dije, gracias a Dios, estas bien y se quita, yo, okey,
esta mal y de repente, me empieza a decir que yo tengo la culpa de todo, me grité dijo: “si y tu
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tienes la culpa de que yo esté aqui”, dije ;yo? si, tu porque tu trajiste el cancer, “no, yo no lo
traje”, senti horrible, como si me movieron el hospital, dije, yo no tengo la culpa, el cancer, toda
enfermedad, es emocional, el odio y el rencor, cosas que no puedas perdonar y me dijo; que
dejara de hablar como si fuera una psicéloga, le digo yo no he sido psicéloga, es lo que he
aprendido y exactamente mi psicéloga me lo dijo”, fue una situacion dificil para ella, porque era
su hermana, y ha aprendido a que cada quien cargue su basura emocional y a desapegarse de
todo. Sin embargo, le causa dolor saber que su hermana la odia, porque ella tiene todo, una

casa, unos hijos, que la quieren y ella no.

Es una persona que se siente feliz con la vida que esta llevando actualmente, porque esta
al 100%, 24/7 al cuidado de sus hijos y no se arrepiente de haber dejado su trabajo para estar al
frente de su hogar, al cuidado de sus perros, le gusta su vida, independientemente de que hay

dias malos por su enfermedad, se siente contenta con lo que hace.

También Paty la chica que le ayuda en las labores de casa, es parte de sus redes de
apoyo, ya que esta con ella todos los dias en apoyo para la casa y para su cuidado, comenta:
“Ella me ha dicho: “si yo te veo mal, boto las escobas, boto todo y te llevo en Uber al hospital’,
ella sabe perfectamente donde esta la bolsa azul con todos mis carnets y ahi estan todos los
documentos, si soy alérgica, es como de prevencion, también mis hijos saben donde esta por
cualquier cosa y pides llevarme al Centro Médico, a urgencias”, de alguna manera ella esta
preparada para cualquier situacion, ya que sabe que el tipo de cancer que ella padece es un

tanto agresivo y no sabe en qué momento se pondra mal.

En cuanto a el area espiritual Blanca menciona que lo unico mas sabio e inteligente que
ha hecho es invertir en ella misma, en su salud mental, en ocasiones su esposo le lleva un libro,

lo lee, vive el dia a dia, ya que la vida le da nuevas cosas para vivir a diario.
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Ella enfrentd una situacion complicada, ya que menciona: “a mi me ensefiaron desde
chiquita a odiar a mi papa, o sea, desde ahi, cuando tuve la oportunidad de verlo y gracias a Dios
lo perdone y fallece a los 3 dias que lo vi, él se fue bien, y me quede bien”, lo que a ella la hace

sentir tranquila y en paz con su papa.

Blanca comenta: “Entonces te puedo decir, que esta enfermedad me ha dado y me ha
quitado, pero me ha quitado, ;Qué?, pues a lo mejor partes en mi cuerpo, yo te puedo decir; a
la mejor mi carrera, pero no, esa fue mi decisién, dejar mi carrera para estar al 100% en mi casa,
¢ Por qué? te puedo decir honestamente que, estoy disfrutando todos los momentos que la vida
y Dios me dé, porque el dia que me vaya van a tener un buen recuerdo mio, como mama, como
esposa, como amiga, como lo que sea, pero, ha sido muy duro estos arios, porque estoy en la
tablita dia a dia”, ella sabe que en cualquier momento puede morir y se ha estado preparando

para cuando eso suceda.

Con el paso del tiempo Blanca cambio el color de su casa, antes tenia colores obscuros,
los muebles en gran mayoria eran obscuro, vestia color negro, actualmente viste con colores
mas claros como amarillo, blanco o azul y en pocas ocasiones llega a utilizar el negro, asi mismo
la casa tiene colores claros, como blanco, gris, la mesa es color madera, asi como los muebles,

cambio su perspectiva, es una mujer con crecimiento espiritual y luz en su vida.

Algunas de las cosas pendientes que tiene, son sus viajes, ver a sus hijas graduarse,
espera poder ver a su hijo porque es el mas chico, sin embargo a sus hijas les hace falta un afio
para terminar la carrera, una estudia Derecho y la otra Gastronomia y su hijo Economia, quiere
ver a sus hijos realizados, por ello Blanca se cuida mucho también por su esposo, ya que quiere
cuidar de él porque es su complemento aunque es mucho mayor que ella, han sido una gran

pareja y no quiere dejarlo solo, llevan 15 anos juntos y él la adora.
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En relacion a la muerte ella esta tranquila, comenta: “Les dije que cuando me muera,
saben que a mi no me gusta la tierra, me da miedo, es que tengo claustrofobia, ya tengo la
funeraria es Galloso, pero les digo: quiero que cuando me vaya me incineren, pongan mis cenizas
en un arbol, asi el dia que ustedes quieran ir a verme ya saben, si abrazan un arbol, es su mama
y su papa, estoy muy tranquila, fijate que el dia que yo sienta que no la libre por algo, o si regresa
como llegd, me voy tranquila, en primer lugar, porque he hecho un buen papel de mama, amiga,
hermana a pesar de muchas situaciones, esposa, entonces asi, como que no tengo el miedo”,
es una mujer feliz y contenta porque todo lo que ha tenido a manos llenas, como amor, carifio,
comprension, cuidados, esta en paz, si se le antoja una cerveza, se la toma, come lo que quiere

sin culpas.

De igual manera ya tiene su testamento, todo en orden para el dia que se vaya, no tenga
problema con sus hijos, comenta: “lo que les voy a dejar es el estudio, una carrera que se sepan
defender, casas o carros no porque se van a estar peleando, esta casa se vende, se dividen en
3 partes iguales y punto”. Ella esta muy tranquila en esa cuestion, si se va, es feliz con la gente
que quiere, se va tranquila ya que ha sido consciente que la muerte puede llegar en cualquier

momento y debe de estar preparada.

A continuacion, se muestra la figura 4 misma que presenta un mapa conceptual sobre los
aspectos importantes de la entrevista a Blanca, como el aspecto biopsicosocial y espiritual, su

padecimiento y cuidados principales.
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Figura 4

Mapa conceptual sobre los aspectos importantes de la entrevista a Blanca.
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5.4 Ivonne: “La negacion ante el cancer en la cabeza”

Ivonne es una mujer de 66 afnos, vive en Ciudad de México, casada hace 47 afios, no practica
ninguna religion. Tiene una hija de 41 afnos que vive en Suiza ya que trabaja en la FIFA y un hijo

de 36 afios que vive en todos lados del mundo es maestro de Yoga y Tai-Chi.

Ivonne es la tercera hija de 5, nacida en una familia con recursos. Siempre fue de buenas
notas, con promedios de mas de 9.0, desde tercero de primaria se iba sola a la primaria y
comenta: “y pues era vaguita, eh, me encantaba, me iba de pinta”, su diversién era subirse a los
columpios, de nifia aprendio a nadar, llevaba clases de ballet en la primaria, la secundaria donde
estudié era anexa a la normal superior, para la preparatoria entré al politécnico solo que no le

gusto porque habia entrado al area de ingenieria y habia puros hombres.

Posteriormente realizé examen en la UNAM y entr6 a la preparatoria 9, se iba caminando
a la prepa, ya que llevaba muy buenas bases de la secundaria habia muchas cosas que ya sabia
y preferia no entrar a clases comenta: “Entonces me volvi muy vaga, muy drogadicta, la verdad
y le entré, yo era muy rara porque en esa época era de los hippies y que la manga del muerto y
me encantaba andar con faldas largas hasta el suelo, y si le entraba a la mota y a los chochos,
porque en ese tiempo, me iba bien vestidita a las farmacias y pedia diazepam o pedia cualquier

tarugada, ahorita lo puedo reconocer”, se da cuenta de las cosas que hizo en ese tiempo y rie.

Cuando era nifia pens6 ser médico y cuando entro a la universidad fue al area 2 de
psicologia y medicina, pensd que la carrera de medicina era de muchos anos y ella ya queria
irse de su casa, por eso estudio psicologia aparte era algo que le gustaba y lo que ella queria

era salir de su casa, decia que cuando cumpliera 18 afios ya no iba a vivir con sus papas.

En tercero de preparatoria conocio a su esposo, le dijo a un amigo que ese muchacho le
gustaba y se lo presentd, de ahi fue su novio en 1976 y que hasta la fecha siguen juntos. El le

ayudé a dejar la droga, comenta: “No le gustaba la droga, pues me quito lo drogadicta, a mi que
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me encantaba andar hasta la madre y a él no, casi no fumaba, no tomaba, por eso era de la
Santa Cruz (rie), pero pues a mi me gustaba y también ya me habia cansado de andar en el
desmadre”, después de los 5 afios de ser novios le dije: “0 nos casamos o nos divorciamos”, y

finalmente se casaron por el civil, fue una boda muy sencilla y sin festejo.

Ivonne estudio la licenciatura en la Universidad Femenina de México, incorporada a la
UNAM, antes de terminar, trabajé en el IMSS como psicdémetra, calificaba pruebas psicologicas
para la seleccion de personal, enseguida obtuvo una plaza, porque era comisionada en el
sindicato. Estudioé la maestria en Psicoterapia Gestalt, la segunda maestria en la IBERO, un

doctorado en Investigacion Psicologica en la IBERO y un postdoctorado en Australia.

Padecimiento

Fue en los tiempos de pandemia, que le empezaron a doler mucho las muelas superiores, justo
en el afo 2021, fue con su dentista de confianza, y solo le sacaba radiografias de la placa dental
y nunca de la cabeza, le decia que sus dientes estaban bien, hasta que la mando con el
maxilofacial y él le pidi6 que se sacara radiografias de toda la cabeza, fue con el otorrino ya que
pensé que era sinusitis, asi él, la envid con el oncélogo y él le dice que tenia que hacerse una
biopsia, para saber qué tipo de cancer tenia, se prepard para que la biopsia pudiera ser en
vacaciones ya que era la pandemia y ella estaba en clases en linea y aparte era la coordinadora
del area de psicologia de la Universidad Autbnoma del Estado de México (UAEM), fue cuando le

dijeron que tenia cancer de cabeza® y cuello.

Ella se da cuenta que tenia un tumor comenta: “Obviamente ya tenia el tumor desde aqui,
desde la nariz hasta el cerebelo, por qué me salioé ese tumor, acuérdate que nosotros tenemos

un hueco aqui en la cara, en nuestra calavera como tu le quieras decir en nuestro craneo,

30 Se llama céncer de cabeza y cuello a los tipos de cancer que se desarrollan en la boca, nariz y los senos
paranasales, glandulas salivales, garganta y laringe. Las células cancerosas pueden propagarse a tejidos mas
profundos a medida que la afecciéon crece (Medline, 2023).
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tenemos un hueco, entonces ese hueco se llen6 del tumor y hasta la fecha, eso es todo lo que

abro de la mandibula, se me paraliz6”.

Estuvo investigando algunos tratamientos, y encontré uno en Suiza creado en un Instituto
de Investigacién, es un tratamiento con protones y radioterapia en ese lugar solo tratan cancer
en cabeza y cuello y a nifios, su hija que vive alla le dijo que se fuera a realizar el tratamiento y

ella iba a estar a su cuidado.

El tratamiento le causé quemaduras en la cara, ya que el procedimiento es directo y sin
consecuencias, lo cual la llevo a estar dos meses y medio alla, comenta: “fue de la chingada ese
pinche tratamiento, me amarraban porque esa es la verdad, del pecho para arriba es mas, me
hicieron como un casco y me tenian inmovilizada, me hicieron todo un escanery con ese escaner
me pusieron el casco, si era de plastico, el casco era caliente, me acuerdo porque te lo iban
moldeando a tu cara exactamente, como 15 dias yo dije puta madre, no sentia nada porque no

se siente de nada”.

Ella menciona que es un tratamiento muy caro, que pudo pagar para tener una mejor
vida, aunque al principio no queria realizarse ningun tratamiento, le dijo a su esposo que no iba
a hacer nada y que ya se iba a morir, sus hijos le pidieron que se realizara el tratamiento de esa
forma ella aceptd realizarse el tratamiento y viajar a Suiza, donde estuvo 2 meses y medio para

todo el tratamiento.

Ivonne vivié las consecuencias de las radioterapias comenta: “al principio decia, no me
estan haciendo nada, ya al dltimo, jnombre!, la boca, el cuello, toda quemada, no comia, tenia
ampollada la boca por dentro, pero pues eso era lo de menos y costras como me salieron costras
en el cuello, yo nomas me levantaba y chingadas costras, y mira que no me quedaron cicatrices,
pero bueno, también me hubiera valido”, aun y con todo lo que vivié fue con buena actitud. Asi

como incrédula.
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Cuidador principal

Su cuidador principal es su esposo y cuando ella viajo a Suiza por su tratamiento de

radioterapias, estuvo al cuidado su hija ya que ella vive alla.

Aspecto biopsicosocial

Para comenzar, en cuanto a su estado biolégico Ivonne menciona que el cancer hizo
metastasis®', porque su cuerpo no se defiende, tiene las defensas bajas por la edad y la
personalidad tipo C* que padece, ella se dio cuenta que ese era su problema y le afecta

quimicamente y el cancer no cede.

Posteriormente lvonne menciona que dos tias cercanas a ella mueren de cancer cuando
era nifa, entonces no sabe como afrontar la situacion, ya que se lo descubrieron muy tardio
porque no le dolia nada, los que le avisaron fueron sus dientes. No se explica porque tiene el
tumor, ya que ella era muy sana, hacia ejercicio todos los dias, comia comida preparada al vapor,
nunca iba al restaurante y mucho menos a una cafeteria, iba a natacién 3 veces a la semana, en

la UAEM corria media hora todas las mananas.

Al principio del proceso de la enfermedad acudié al Centro Médico del IMSS, fue donde
le dijeron que habia 3 tratamientos: la quimioterapia, la radioterapia y la cirugia; a ella le tocaba
cirugia, comenta que le iban a abrir una parte de la cabezay ella no queria, ya que eso iba a ser

muy doloroso y agresivo y no queria eso.

31 Metéstasis: diseminacion de células desde el lugar donde se formé el cancer por primera vez hasta otra parte del
cuerpo. Esta se presenta cuando las células cancerosas se desprenden del tumor original, viajan por el cuerpo, por
medio de la sangre o el sistema linfatico y forman un nuevo tumor en otros érganos o tejidos (Instituto Nacional
del Cancer, 2024).

32 personalidad tipo C: es un factor asociado al cancer y se caracteriza por la represién de las emociones y la
necesidad de armonia, donde se minimiza o evita la expresion emocional negativa (agresividad, ira, rabia, y/o
inconformidad) (Gonzalez et al. 2023).
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Ella nunca pensoé que podria tener metastasis en la columna y no poder moverse, estar

parapléjica y tener que usar una silla de ruedas.

De acuerdo con el aspecto psicologico, cuando Ivonne trabajaba en el IMSS, solo falto 3 veces
en 27 anos, una porque a su hijo le dio fiebre y la llamaron de la guarderia y las otras dos porque
era puente y dijo que estaba hasta la madre de ir todos los dias entonces se tomé dos dias de
descanso, comenta: “dices no manches en serio, para que veas, lo loquita que estoy, porque soy

muy responsable, muy cumplida”.

Ivonne, siempre ha sido rebelde, muy light, ecuanime, comenta: “Pues eso, quiere decir
que tengo una personalidad de tipo C, y dice que la personalidad lo estuve leyendo, ahora si que
con el articulo que hice, la personalidad de tipo C, no confronta, sino que todo lo quiere ver
tranquilo y que todo lo minimizo porque asi soy”, es una mujer que todo lo minimiza, tiene las

defensas bajas y sigue sufriendo, es indefensa ante el cancer.

Ella menciona que su problema es minimizar las cosas o lo que le pasa, debido a la
personalidad C, comenta: “segun yo estoy muy bien, me preguntan siempre y estoy bien, si, y

eso me hace, que quimicamente mi biologia, pues me traiga bien jodida, la verdad”.

Ivonne es una persona que minimiza todo lo que le sucede, al principio no creia lo que le
estaba pasando, comenta: “soy una pendeja, al principio de la enfermedad como que no lo creia,
después; cuando estuve en Suiza, aunque estaba toda quemada y todo eso, pues me ponia a
hacer quehacer y me ponia a dar clases, porque no estaba muy cerca el Instituto de Investigacion
de la casa de mi hija y rentamos un departamento chiquitito y yo era la que hacia el quehacer y
hacia todo”, ella refiere que no quiere dejar de dar clases por no pensar, ya que aun esta en
negacioén, casi no piensa en lo que le pasa, no sale, es una persona que evade la realidad de lo
que esta viviendo, y eso hace que bajen sus defensas comenta: “soy una mujer indefensa”, no

quiere pensar en lo que le pasa y prefiere mantenerse ocupada desde las 6:00 de la manana,
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hace los jugos de todos, lava los trastes, trabaja en sus actividades de la escuela, revisa articulos,
tampoco no puede negar que hay momentos donde siente tristeza, estd muy enojada, se

encabrona, menciona: ‘porque chingados a mi”.

Ivonne menciona que como a los 16 o 18 afos, decia: “para qué chingados vivo, no le
encontraba sentido a la vida, en serio, ahora ya se lo encuentro, estaba de 40 afios y también
decia que chingados, qué hago aqui, pinche mundo cabrén, ojete, nunca he sido religiosa, ni
apegada a algo, me duelen mis hijos es lo unico que me duele (llora) pero estan bien, si me voy,
no les hago falta y todas mis cosas, porque obviamente he hecho cosas, no nada mas articulos,
tengo propiedades, pues el sueldo, en algo lo tuve que haber utilizado no (rie), entonces, ya
todos mis papeles los puse en regla, y es mas en Suiza hay un viaje, que se llama, “El turismo
de la muerte”, y yo pregunté y ya me apunté, porque todavia no me pienso morir, ahorita te voy
a decir porque no pienso morir ahorita, antes de que me diera la metastasis en la espalda estaba
alla y ya habia acabado”, ahora tiene miedo, ya que nunca imagino que tendria metastasis en

la columna y eso le cambio todo.

En cuanto a la parte espiritual, en el momento de la entrevista en que a Ivonne se le
menciona que hay un final ya cercano y como se siente ante eso, comenta: “No, pues ya me
quiero morir, mira, he arreglado todos mis papeles, es mas, si espero que no me dé otra
metastasis, porque la que me dio en diciembre, de la columna, estaba parapléjica, no movia
nada, ahorita ya puedo caminar con andadera, camino o ando en silla de ruedas”, es una persona
que esta conforme con lo que ha hecho, ha escrito muchos articulos; de primer autor tiene como
30, de segundo autor como 40, tiene 3 libros, ha viajado a lugares como: Espana, Argentina,
Chile, Australia, Canada, finalmente se da cuenta que ya hizo muchas cosas como investigadora,

conoce muchos lugares y se siente satisfecha.

Por otro lado, con todo lo que ha vivido aprendié a valorar la vida, y que aun esta aqui,
quisiera realmente poder hacer lo que hacia antes, le causa tristeza, comenta: “ir a la universidad,
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aunque me quedaba lejos, yo quisiera, despertarme todos los dias a las 5, largarme a las 6:00
de la mafiana, y regresar a las 6:00 de la noche todos los dias, eso es lo que quisiera, dar mis
clases, seguir produciendo (llora) hacer lo que antes hacia, he valorado lo que tenia y quiero
seguir viendo a mis hijos tal vez, y hacer lo que hacia”. Ella menciona que nunca valoraba lo que
tenia, penso que viviria muchos afios mas, tenia que pasar por una enfermedad asi para valorar

la vida.

Lo que la mantiene con vida es pagarle un departamento a su hija, ya que ella le presté
para pagarlo y no quiere morir sin pagar lo que le debe a su hija, aunque va a ser para ella, quiere
pagarlo, para eso son dos afios y espera vivir ese tiempo para después de eso irse al Tour de la

muerte en Suiza al que ya se inscribid, espera no sentirse mal antes.

Ivonne se niega a acudir a psicoterapia, ya su hija le habia pagado una terapeuta y ella
no quiere ir, porque piensa que lo que van a decirle, ya lo sabe, comenta: “soy una babosa y

también sabes que soy coda, no me gusta pagar’.

En este aspecto, Ivonne se siente satisfecha con todo lo que ha hecho a lo largo de su
vida, le causa tristeza no poder seguir haciendo lo sus actividades, pero también sabe que su
enfermedad ha avanzado y eso le impide ser lo que antes era, lo que le preocupa es poder ver

a sus hijos mas tiempo.

En cuanto a la parte social las consecuencias que ha tenido lvonne desde que le detectan
el cancer, es que como ha avanzado la enfermedad ella ha tenido que dejar de dar clases y no
quiere, ya que eso la hace olvidar por momentos lo que le pasa, también comenta: “Pues en el
ambito laboral, deje de ser la coordinadora de psicologia”, ya que por cuestiones de salud y la
carga de trabajo, tuvo que dejar los cargos que tenia y eso ha sido muy complicado para ella ya
qgue no queria hacerlo, y ultimamente casi no sale de su casa, ya que el proceso de la enfermedad

ha sido mas complicado y ahora no puede moverse como antes.
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A continuacion, se muestra la figura 5 misma que presenta un mapa conceptual sobre los

aspectos importantes de la entrevista a Ivonne, como el contexto, aspecto biopsicosocial y

espiritual.

Figura 5

Mapa conceptual sobre los aspectos importantes de la entrevista a Ivonne.
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5.5 Juan Carlos: “Vencer al cancer en el mediastino superior”

Juan Carlos de 37 afos, originario del municipio de Navolato, Sinaloa, casado, sin hijos, de
pequeno le inculcaron la religion catdlica y actualmente visita una iglesia cristiana que se llama
“Vida”, es estudiante de doctorado y profesor por asignatura con 6 grupos en la Universidad

Auténoma de Sinaloa y 3 grupos en la Universidad Auténoma de Occidente.

Es hijo de madre soltera y tiene una hermana que es 4 afos menor que él, su mama
trabajé desde muy chica y se enamoro de su papa, solo que él era casado, crecié con dos figuras
maternas, su mama y su tia abuela con la que fueron a vivir desde pequefos. Acudié de manera
normal a la primaria y secundaria, ya en la preparatoria tenia que trabajar y estudiar, daba clases
en CONAFE vy asi se hizo acreedor de una beca de 3 afos, estudi6 la Licenciatura en Contaduria
Publica, de ahi entré a la politica, ya que la familia de su papa esta trabajando en la presidencia
municipal, él fue secretario particular, le gusta mucho la politica ha estado en diferentes
posiciones de la funcion publica, ya fue regidor del municipio de Navolato en la administracion

anterior.

Se casé6 por primera vez en 2016, duré 6 afios de novio con su primera esposa y de
matrimonio solo fue 1 afo 2 meses, en 2018 conocid a su actual esposa, duro 1 afio de novio, y
ya cumplié 4 anos de casado, los dos trabajan todo el dia, él entra a trabajar a las 6:45 y sale

20:00 horas y solo conviven los fines de semana.
Padecimiento

Juan Carlos menciona que el 13 de enero de 2020, comenz6 a sentirse mal, y después de varios

estudios que le realizaron, el oncélogo le pide realizarse una tomografia y con ella pudo saber
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que tenia un tumor que media 10 centimetros, fue entonces que le confirmaron que padecia

cancer en un érgano que se llama Mediastino superior®® (una telita que cubre el corazon).

Por ello decide realizar su tratamiento de forma particular, comenta: “le preguntamos al
doctor que si él hacia de forma particular las quimioterapias, dijo que si, solo era un poco caro,
$35,000 pesos cada una y me aplicaron 20, entonces $ 35,000 por 20, pues es algo, pero bueno,
yo era regidor en aquel entonces y las quimioterapias me las dieron en sesiones de 5 cada 14
dias, me aplicaban 5 seguiditas, o sea, 5 una diaria, y a partir de la dltima que me explicaban,

contaban 14 dias y ya venia la otra etapa de otras 5 y asi”.

Para la tercera fase de tratamiento, ya empezaba a haber casos de COVID-19, entonces
le comento el oncdlogo que no lo iba a arriesgar, ya que estaba muy bajo de defensas, le ponia
unas vacunas para subir las defensas que le costaban $7,000 el paquetito de 3 vacunas, que le

ponian una antes de cada quimioterapia.
Cuidador principal

Para Juan Carlos su cuidadora principal fue su esposa, ella estaba con él dia y noche, fueron
varios meses que estuvieron solos, por la pandemia, ella aguanto los dias malos, cuando él
estaba de mal humor, no podia comer, ella en ocasiones lloraba, y siempre estuvo al pendiente

de el.

También su mama, estaba al pendiente por teléfono, ella siempre le dio mucha fortaleza,
comenta: “Mi mama es muy fuerte, jamas lloré, desde que le dijeron, que tenia cancer, mama

siempre dijo: tu te vas a aliviar, td no te vas a morir”,

33 Tumores en el mediastino: son crecimientos benignos o cancerosos que se forman en el mediastino; es decir en
el drea en medio del térax entre el esterndn y la columna vertebral. Los tumores mediastinicos son relativamente
infrecuentes. Pueden ser mas comunes en adultos jovenes, pero puede afectar en todas las edades (Stony Brook
Medicine, 2023).
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Aspecto biopsicosocial

Juan Carlos comenta que el 15 de enero de 2020, comenzo a sentirse mal, le dio un dolor muy
fuerte en la espalda, que se le quitaba y le volvia a dar, comenzaba en la espalda y llegaba al
pecho, fue con su doctor familiar que es neumalogo, (antes de eso habia estado varios dias con
mucha tos, se tomé una radiografia le dijo el doctor que se veia bien y le dio medicamento), el
meédico lo revisd y le dijo que no encontraba problema, lo envio con el cardidlogo y ese mismo
dia lo vio comenta: “en ese momento me fui con el cardiélogo, me hizo un eco cardiograma y me
dijo que para él todo estaba bien, las palpitaciones, todo estaba bien, pero todos tenemos una
capita, una telita que cubre el corazén y en mi caso, estaba inflamado, dijo que eso no era

normal’.

Describe que entre esa telita y el corazén se crea un liquido, que hace funcion de
lubricante para las palpitaciones del corazén, le explica el médico que todos los seres humanos
cada 24 horas creamos ese liquido y lo desechamos, lo creamos y lo desechamos, entonces en
el caso de juan Carlos, ya tenia dias que retenia el liquido, y algo estaba obstruyendo para que
no saliera, asi mismo le estaba causando tos, entonces lo mandd a hacer una tomografia
contrastada para ver que tenia, y ahi salié un tumor de 10 cm en un érgano que se llama
Mediastino Superior, ya solo necesitaban saber si era maligno o benigno, tenian que realizarle
una biopsia, se la realiz6 a la semana siguiente y resultd ser maligno, entonces se fue con el
oncologo ya él le dijo el diagndstico y el tratamiento, lo envio al Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS) y él no quiso que ahi le dieran el tratamiento porque menciona ser muy aprensivo
y NO queria ver a mas personas pasando por lo mismo y le daba miedo saber que alguien ya no

habia podido seguir con su tratamiento.

Comenzé el 01/03/2020 a aplicarse las quimioterapias, los primeros dias se sentia bien,
a los 2 dias de haber comenzado la ronda empezé con las reacciones como vomito, no podia
comer, dormia en el dia y toda la noche estaba despierto, perdié la nocion de cuando era dia y
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cuando noche, habia momentos que tenia mucha sed por la quimioterapia, fueron momentos

muy complicados para él.

Le aplicaron las 20 quimioterapias y no hubo necesidad de radioterapia, ya que con eso fue
suficiente para deshacer el tumor y solo le quedd una cicatriz, ya solo esta en revision, empezé

el chequeo cada 15 dias, cada mes, cada 3, 4 y ahora cada 5 meses le hacen el chequeo.

En todo el proceso del tratamiento, tenia las defensas bajas porque no podia comer,
sentia que moria, le rogaba a Dios para que todo pasara y se sintiera mejor, asi se pasaba los

dias en cada fase de quimioterapias.

En aspecto psicolégico Juan Carlos menciona que fue dificil para €l ya que cuando le
dijeron que tenia cancer él pens6 en muerte, la gran mayoria de personas estan familiarizadas
con ese pensamiento, comenta: “me tocé un doctor muy humano, muy bueno, eso tiene mucho
que ver, la clase de médico que te toque, porque hay doctores muy frios que te dicen: “no hay
nada que hacer, si quieres no te pongas nada, aunque te pongas es inutil” el médico que me
tocé, muy humano, me dijo: “tu cancer es un cancer no muy comun, a uno de cada 3000000 de
personas les da”, yo fui el agraciado, no es muy comun, pero es muy susceptible a la

quimioterapia”.

El cancer ya estaba en etapa 3, lo cual era muy complicado para él, por ello el médico le
dice que, en él estaba salir bien librado de la enfermedad, y la actitud que tuviera ante todo el
proceso. Una parte importante para la persona con una enfermedad es desde que recibe el

diagnéstico y cdmo lo recibe le ayuda a aceptar mas rapido el proceso.

Juan Carlos estuvo todo el proceso del tratamiento del cancer en casa por la pandemia
de COVID-19, comenz6 a padecer ansiedad, tomé terapia con psicologos internacionales,

nacionales, también por ello queria estar hablando por teléfono con sus familiares.
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Algo que dejo muy marcado a Juan Carlos fue lo que le dijo el oncologo, comenta: “ya
vamos a empezar, lo tnico que te puedo decir: es que del 100% de tu cura, el 90% de lo vas a
poner ta y el 10% el tratamiento, si tu quieres vivir, vas a vivir, si te quieres morir, te vas a morir,
todo esta en lo que tu hagas, estas joven tienes una vida por delante, te puedo decir como médico
que tienes oportunidad de salir adelante, y también te puedes morir si tu estas pensando que te
vas a morir, porque entre mas lo pienses, tus defensas van a bajar mas y el cancer se te va a ir
expandiendo a otros lugares, entre mas pienses que te vas a aliviar, tiG mismo psicolégicamente
lo vas a lograr, has de cuenta que haces un pacto con el cancer, y lo vas sacando de tu vida”, el
médico le menciona la actitud positiva que debe tener ante la situacion del cancer para poder

vencerlo.

Después de todo el proceso del tratamiento para el cancer, y hasta la fecha se encuentra
medicando por el oncologo para la ansiedad, toma 1/2 de pastilla de alprazolam por la mafiana
y por la tarde para sentirse mas tranquilo, ya que de momento le dan crisis de ansiedad y

comienza a sentirse desesperado, tiene pérdida de la conciencia por momentos cortos.

El identifica que siente miedo a la muerte cuando se siente con ansiedad, por ello no logra
concentrarse en algo fijo, se toma la pastilla y se le pasa, ya que piensa que el cancer puede
volver mas que nada cuando le toca revision aumenta la ansiedad, el medicamento se ha hecho
parte de su vida, se levanta y lo primero que hace es tomar la pastilla y por la tarde es lo mismo,
se siente seguro trayendo el frasco de las pastillas. Cuando no la toma empieza a sentir una
opresién en el pecho y hasta que se toma la pastilla comienza a sentirse bien y puede hacer sus
actividades comenta: “pero yo sé que eso no esta bien porque ya la droga esa me domina mi

cerebro, tengo que trabajar en el tema de la ansiedad para manejarla’.

El es una persona que ha recibido atencién psicoldgica de terapeutas nacionales e

internacionales, lo cual le ayudé mucho en el proceso de la enfermedad, cuando le dijeron que
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tenia un tumor y aun no sabia si era maligno o benigno acudié con una terapeuta de Culiacan,

ella le ayudo en el sentido que eran platicas de superacion personal.

Posteriormente contacté otra psicologa que le dio 3 o 4 sesiones via Zoom por la
pandemia, no sintid que le haya ido muy bien. Después lo atendié otro terapeuta colombiano,
comenta: “é/ era mas abierto, fijate con él era distinto, hablabamos de la enfermedad, pero lo
mirabamos, como eso que te digo como a algo que estaba pasando y que se iba a quitar, él hacia
muchas terapias de relajacion y platicamos mucho, nos reiamos de la vida cotidiana, me hacia
que me olvidara de la enfermedad, y eso siento que me ayudé mucho”, fue una persona que le

brindé su apoyo, se hizo amigo de la familia.

Actitud positiva ante el cancer

Juan Carlos vivié el proceso de la enfermedad en la pandemia de COVID-19, menciona: “‘me
cayo como anillo al dedo, porque yo pensaba mas en la pandemia, en la gente que se estaba
muriendo de COVID-19, en que mi mama no se fuera a enfermar, en que yo me fuera a enfermar,
que en el cancer, te explico el cancer yo lo miraba como que ah, si, mafiana empiezo las quimios,
pero bueno, no me quiero enfermar, el cubre bocas, el gel, el alcohol y que me van a hacer un
estudio, que amor tengo que ir bien cubierto, me tengo que banar, lavarme las manos, estaba
pensando y pensando en ofra cosa, menos en el cancer”, a él le ayudd pensar en otras cosas,
menos en el cancer, el distraerse, tener su mente ocupada en cosas distintas fue de mucha

utilidad para ver la enfermedad de forma positiva.

Asi mismo menciona que en esta vida no tenemos tiempo para andar haciéndole la vida
imposible a la otra persona, ya que existe una palabra que él valora mucho y es el Karma,
comenta: “tu atraes las cosas, das cosas buenas atraes cosas buenas, das cosas malas, te llega
lo malo, todo se regresa”, lo que menciona es que, hay que hacer cosas buenas por los otros y

siempre tener una actitud positiva ante todas las adversidades de la vida.
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El estado de animo es fundamental en los pacientes con cancer, ya que muchos platican
con el cancer, hay muchos que hacen un pacto con la enfermedad, si el médico les dice que solo
van a durar cierto tiempo, muchos logran vivir mas afios comenta: “yo creo que tiene mucho que
ver, demasiado que ver el estado de animo, como enfrentes la enfermedad, porque hay gente,
que le dicen: “Tiene cancer, pero a lo mejor es cancer etapa x, pero con el hecho de escuchar la
palabra cancer al mes se muere de un infarto del miedo”, “como en el caso mio, era como los
alcohdlicos anénimos, un dia a la vez” la importancia de como la persona tome la noticia de su

enfermedad, para seguir adelante y ganarle la batalla a la enfermedad.

El ser positivo lo ayudd, menciona: “no me quedaba de otra, o era positivo o era positivo,
el doctor me lo dijo, el 90% lo haces tu, el 10% el tratamiento o ponia mi mente positiva en que
me voy a aliviar, o me dejaba llevar por la ola del cancer, e irme acabando y morirme”. Llegd un
momento en que se preguntd: “a ver Juan Carlos, ;qué quieres vivir o morir? bueno, quieres
vivir, te nace vivir, sientes en las entrafias, el deseo de sequir viviendo, bueno ;Qué tienes que
hacer para vivir? pues echarle ganas viene un proceso muy pesado, muy duro, pero si no le
echas ganas no vas a vivir’, la fuerza de voluntad y decisién para salir adelante y no dejarse

morir.

En el caso de él le ayudo estar solo con su esposa, el hablar con Dios y pedirle la
oportunidad de seguir aqui, que aun tenia muchas cosas por hacer y que si en sus manos estaba
que le permitiera vivir unos aflos mas y que si no hiciera su voluntad, ya que él se iba a someter
al tratamiento que fuera necesario y lo Unico que le pedia era fortaleza para resistirlo, ya que las
sesiones de quimioterapia eran muy feas y traumaticas, por el vomito, el no poder comer, la
irritabilidad, la angustia y la incertidumbre de no saber si el medicamento esta haciendo su efecto

necesario.

Para salir adelante de una enfermedad como esta, se necesita trabajar mentalmente, ser
positivo, pensar en el mafiana, en que hay mas cosas por hacer, ponerse en las manos de Dios,
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creer mucho, creer que vas a avanzar, ponerse metas diarias, hace la diferencia en el proceso

de la enfermedad.
Proceso espiritual

Juan Carlos comenta que la parte psicoldgica fue muy importante en todo el proceso que estaba
viviendo, sin embargo, la fe en Dios también lo ayudé comenta: “yo platicaba mucho con Dios,
porque la fe me ayudd mucho, tener mucha familia que estan en la iglesia, en la fe, a mi me
hablaban y siempre me hablaron con el impetu de que te vas a aliviar y me daban la palabra de
Dios, léete el salmo fulano y lo leia, ya lo leiste, me decia una prima mas tarde te hablo para que
me digas qué le entiendes y ahi se me iba el dia, o sea, me entretenian”, él considera que su fe

en Dios, lo ayudé a salir de todo el proceso de enfermedad.

Juan Carlos comenta: “una persona que pasé por cancer, ya sea etapa terminal y que
sepa que va a fallecer, pues él esta sufriendo yo creo que son en esos momentos cuando uno
valora la vida, valora los minutos, los segundos, cuando piensas en aquel dia que te quedaste
todo el dia echado en tu casa, y pudiste haber ido a un parque a correr, ir con tu mama a comer
y con un hermano, hablarle a una persona con la que estabas enojado y a la mejor ya no van a
tener la oportunidad de hacerlo, yo me imagino que todo eso le pasa a toda esa gente que mas

alla que yo, esta en su etapa terminal porque a mi me pasaba’.

El menciona que perdond a todos aquellos que le hicieron algin mal, porque tal vez no
iba a tener la oportunidad de disculparse de frente, menciona el dolor y sufrimiento que vive una

persona con cancer, asi como el perdon que es muy Uutil en este momento de su enfermedad.

Oftro aspecto es que las personas que han pasado por esta situacion de enfermedad
mencionan: “Por las cosas que te pasan, te vuelves muy sentimental, los sentimientos estan a

flor de piel, por nada lloras, te vuelves muy vulnerable, le quieres solucionar la vida a todo mundo,
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te vuelves muy vulnerable al dolor ajeno”, estas personas tienen mucha sensibilidad para con

otras personas.

El es muy creyente de Dios, menciona: “siempre que se me ponen las cosas dificiles, él
ha estado conmigo, y he salido adelante, yo siempre creo en Dios, y me ha echado la mano y
me ha ayudado, entonces de alguna manera tengo que seguir adelante, si tengo que soltar algo,
pues lo voy a soltar”. Asi mismo agradece a Dios, por permitirle estar un dia mas, por permitirle
amanecer, despertar, su creencia en Dios le da fortaleza, ya que sabe que nunca lo ha dejado

solo.
Aspecto social

Las mas cercanas a €l eran su mama, hermana y sobrino, jugaban a la loteria, hacia la tarea con
su sobrino, ya que todo era virtual en ese momento, hubo muchos factores que le ayudaron a

que su mente estuviera ocupada.

Juan Carlos, menciona que muchas personas le hablaban por teléfono y se ponian a
llorar, eso le hacia sentir triste a diferencia de otras personas comente: “me decian: ti puedes,

échale ganas, te dan impulso”, era lo que lo reconfortaba y le daban animo de seguir adelante.

Con la pandemia, Juan Carlos no tuvo necesidad de pedir permiso en el trabajo, ya que

todos estaban con homework, y no tenia problema de no ir.
Consejos para trabajar con alguien que padece cancer

Juan Carlos tuvo mucha ayuda psicoldgica y por ello comenta: “Cuando veo a alguien que
acaban de detectar con cancer, no le hablo del cancer, no le pregunto nada del cancer, le
pregunto sobre qué va a hacer esa persona cuando pase ese trance por el que esta pasando”,
considerando que ese tipo de preguntas ayuda a la persona a tener otro tipo de pensamiento o

sentimiento y con ello llevarla a una conciencia diferente para sentirse tranquilo.
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El menciona como puede ser el acercamiento con personas enfermas a través de su
experiencia, y ha sido util: “Que las platicas, convivencia, terapias que se le puedan dar a las
personas que estan enfermas y a las familias, es que traten lo menos posible de hablar de la
enfermedad, porque la enfermedad ya esta ahi, no la vas a quitar, es mejor hablarle a las
personas de aquello que puedan llegar a hacer cuando se alivie, hacer que la gente piense en
lo que esta viviendo solo es un trance y que hay algo mas alla”, que las personas puedan pensar

en un futuro con vida y no en la misma enfermedad.

Menciona que cuando esta con el especialista en psicologia o tanatologia, le puede
preguntar a la persona con una enfermedad en etapa terminal, ¢ a usted que le gustaria hacer en
este momento?, algo que se le antoje comer o tomar o hacer, poder ayudar a esa persona a
lograr eso que quisiera hacer o comer, prepararle la comida o pedir que se la lleven. Asi como
también el uso de la eutanasia, comenta: “si ya estas postrado en una cama, un esqueleto que
ya no come ya solamente esta conectado a un suero, a oxigeno, esta sufriendo, agonizando, y
que por mas medicamento que le pongan ya no va a vivir, ahi es donde debe aplicarse la
eutanasia. La persona que esta sufriendo, agonizando, decida, si quiere que lo duerman y pueda
descansar, por qué tenerlo en esas condiciones es muy egoista por parte de la familia y no hasta
que Dios se acuerde de él”, menciona la importancia de poder cumplir los deseos de la persona
enfermay que la familia pueda comprender que en ocasiones ya no es necesario que la persona

enferma siga sufriendo sino ayudarlo a tener un buen morir.

Juan Carlos refiere que alguien que trabaja con pacientes con cancer debe de tener la
sensibilidad para poder acompafiarlos ya que es un tema delicado, debe de ser alguien que ha
pasado por la enfermedad o que ha estado cercano al cancer para que pueda tener esa empatia
de ayudar a otras personas. Asi como los oncélogos muchos no tienen el tacto para dar noticias,

para ser sensibles ante lo que estan pasando las personas diagnosticadas con cancer.
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A continuacion, se muestra la figura 6 misma que presenta un mapa conceptual sobre los
aspectos importantes de la entrevista a Juan Carlos, como el contexto, aspecto biopsicosocial y

espiritual.

Figura 6

Mapa conceptual sobre los aspectos importantes de la entrevista a Juan Carlos.

]

Bioldgico Psicolégico Social

Nota: Elaboracion propia.
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Capitulo VI: Discusién

A continuacion, se presenta un analisis de las experiencias y afectaciones de las personas
participantes de esta investigacion, cuatro de los participantes presentan una enfermedad en

etapa terminal y uno se encuentra en proceso de remision® del cancer.

A partir de esto, se ha elaborado un analisis sobre este fendmeno desde cinco ejes como:
padecimiento, cuidador principal, area bioldgica, psicoldgica y social, mismos que corresponden
al analisis fenomenoldgico interpretativo que tiene como finalidad comprender como es que las

personas dan significado a sus experiencias (Duque y Aristizabal, 2019).

La pregunta de investigacién se respondié de forma afirmativa, por lo que se describen
las experiencias y las afectaciones biopsicosociales que se encontraron a lo largo de la

investigacion.

La figura 7 con un mapa conceptual que contiene la co-ocurriencia de los datos de cada

una de las categorias que fueron analizadas en esta investigacion.

34 Remisidn: Es un periodo de tiempo en el que el cdncer esta respondiendo al tratamiento o estd controlado.
Existe la remisidén completa, donde todos los signos y sintomas desaparecen y no se detectan células cancerosas y
la remision parcial, cuando el cancer o tumor se encoge, pero no desaparece por completo (American Cancer
Society, 2024).
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Figura 7

Mapa conceptual sobre los aspectos mas relevantes de las cinco entrevistas.
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Nota: Elaboracion propia.
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Esta investigacion ha cumplido con el objetivo general de analizar las experiencias y afectaciones
biopsicosociales de las personas con una enfermedad en etapa terminal, se logro lo que Lanas
(2022) menciona que el estado terminal de un paciente es el progreso de su enfermedad y abarca
toda la esfera biopsicosocial, de tal manera irreversible que condiciona el final de la vida del ser

humano.

Blanca, Ivonne y Pedro quienes ya se encuentran en otro plano de la existencia dan
cuenta que el padecer una enfermedad terminal es vivir el dia a dia como si fuera el ultimo, por
mas que hayan luchado con la enfermedad, con todos los tratamientos, con el dolor, el

sufrimiento, el tiempo se agotd y la lucha terminé.

En cuanto a los objetivos especificos que se planted esta investigacion, se describe a
continuacion si se alcanzaron o no y de qué forma. En relacién con el objetivo cuyo propésito fue
describir el padecimiento y sus consecuencias, fueron descritos de forma completa en los
resultados ya que Blanca, Ilvonne, Juan y Pedro, presentaron caracteristicas similares en cuanto
a la etapa terminal por lo que se ven afectadas todas sus areas, tanto fisica, psicoldgica y social
ya que el grado de su enfermedad es muy avanzado y presentan una intensidad emocional como
tristeza, miedo, agotamiento, a diferencia de Juan Carlos que, aunque se encontraba en etapa
de remision presentd caracteristicas similares en todo el proceso de quimioterapias para

erradicar el cancer.

Padecimiento

Los padecimientos encontrados son Insuficiencia Renal Crénica, Diabetes Crénica y tres tipos
de cancer: Linfoma de Hodgking, cabeza y cuello y en el mediastino superior; se observé que
todos los participantes refieren tener mas de dos afios de padecer la enfermedad, asi mismo
cabe mencionar que tres de los participantes fallecieron, el primero de ellos el 17 de junio de
2023, dos meses después de la entrevista; el segundo a finales del afio 2024 y el tercero el 19

de abril de 2025, de esta manera se observé que la etapa terminal afecta toda la esfera
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biopsicosocial de la persona de tal manera que es irreversible y condiciona el final de la vida del

ser humano como lo menciona (Lanas, 2022).

Del mismo modo Rimpoche (2006) menciona que una causa de muerte es por el
agotamiento de tipo natural de duracion de nuestras vidas, lo relaciona con un candil que se ha
quedado sin aceite. No hay manera de evitar la muerte con engafios, es necesario prepararse

para partir.

Justo estas personas llegaron al final de sus dias ya que los procesos de enfermedad
estaban muy avanzados, algunos de ellos mencionaron estar preparados para dar el siguiente
paso, que era la muerte, algunos con miedo, con un testamento elaborado, porque sabian que
en cualquier momento llegaria. Es el proceso final de la vida, momento al que todas las personas

llegaran algun dia, sin saber las circunstancias (Guevara, 2022).

En este sentido la etapa terminal es un estado de transicién entre la vida y la muerte
biolégica, cualquier persona que ha sido diagnosticada con un padecimiento incurable y
progresivo como cancer, cualquier insuficiencia, demencia, VIH, entre otros, tiene una
expectativa de vida limitada, asi como cada uno de los participantes antes mencionados en esta
investigacion. Estas enfermedades pueden presentar sintomas variantes e intensos, que
generan gran impacto emocional, tanto en el enfermo como en la familia, y con ello una alta

demanda de atencion psicolégica.

Como lo menciona Juan un hombre de 45 afos, alto, delgado, de piel acartonada que es
caracteristica den pacientes con insuficiencia, con un desgaste fisico debido a las hemodidlisis,
describe que su mayor preocupacion es: que de repente se le sube la presidén y se siente
mareado, lo que hace es agacharse para no caer, él identifica que la presion se le sube cuando
esta preocupado por la falta de dinero porque ya no puede trabajar, también presenta mucho

cansancio por todo el proceso de la enfermedad.
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Y de la misma forma lo expresa Blanca una mujer de 48 afios, alta, robusta, de cabello
negro, de piel blanca, enfermera de profesion con un récord muy largo de 36 quimioterapias y 27
radioterapias, tratamientos que la han llevado a que en cinco afios ha estado sometida a
procedimientos quirurgicos en donde perdio: parte del pancreas, la matriz, le quitaron dos discos
de la columna, le limpiaron la médula y al momento de la entrevista refiere que le detectaron
fibromialgia la cual le causa mucho dolor, cansancio y no poder dormir, refiere que durante todo
este proceso ha experimentado nauseas, vomito, pérdida de cabello, tenia muchos sangrados
intensos por la boca o por la nariz, actualmente tiene un marcapasos que le ayuda con los

problemas que tiene en el corazén.

Por ello cada persona es Unica, no hay un perfil tipico de paciente terminal, de este modo
la investigacion se enfoca en describir cdmo vive cada uno de los participantes, en este sentido
mencionan los autores Garza et al. (2018), debemos ayudar a las personas enfermas a vivir el
momento presente de la mejor manera posible y mitigar los efectos de la enfermedad, los
sintomas, la ansiedad, emociones y frustraciones de acuerdo con sus creencias y capacidades

de aceptar la situacion.

Por otro lado, Lanas (2022), menciona que el estado terminal es el progreso de
enfermedad que abarca toda una esfera biopsicosocial, de tal manera irreversible que condiciona
al final de la vida del ser humano. De este modo aunque son diversos padecimientos, la etapa
terminal se vive con patrones similares como dolor, ansiedad, depresion, tristeza, miedo;
caracteristicas que los participantes refirieron en algin momento de las entrevistas, porque
cualquier persona que ha sido diagnosticada con una enfermedad incurable y progresivas suele
presentar estos padecimientos, asi las personas que viven en la etapa terminal tienen una
expectativa de vida limitada, sintomas similares y cada uno lo experimenta de forma diferente de

este modo requieren del apoyo biopsicosocial para integrar todas las areas posibles de su vida.

151



Respecto al objetivo de identificar las afectaciones biopsicosociales de las personas en
etapa terminal se encontré que todos los participantes vivieron afectaciones en todas las areas,
tanto en la fisica, psicoldgica y social. El ser humano es un todo; El enfoque holistico combina
las tres esferas del ser humano, lo bioldgico, psicoldgico y social, lo cual es fundamental para
comprender y abordar diversos desafios de la salud y bienestar del ser humano. Los autores
Arrieta y Guzman (2021) describen el modelo biopsicosocial de Engel, que propone integrar
todos los factores que componen al ser humano, es un modelo holistico, bondadoso y de esta
manera da apertura a ser empaticos y compasivos en la practica clinica, para asi incrementar
significativamente la comprension del proceso salud-enfermedad en las personas. Por ello es
importante profundizar en las experiencias y los significados de las personas acerca de como

viven el proceso de enfermedad en los diferentes padecimientos que esta investigacion describe.

Aspecto biolégico

En cuanto al aspecto biolégico, se tomd como eje central el dolor y los efectos secundarios que
viven las personas con una enfermedad en etapa terminal, en esta investigacion la mayoria de
los participantes afirmaron haber sentido dolor en el proceso de su enfermedad, como lo describe
Blanca: “Me quitaron la matriz, dos discos de la columna, limpiaron la médula, en cinco afios he
estado sometida a varios tratamientos por el mismo cancer y han sido procedimientos muy
dolorosos que he tenido que soportar”, “Amanece y digo: jHay creo que me pasé por encima un
trailer con doble remolque porque me duele todo el cuerpo”, mientras que lvonne menciona tener
dolor, porque nunca penso6 que podia tener metastasis en la columna y no poder moverse, estar
parapléjica y tener que usar silla de ruedas, de igual manera lo fue para Juan Carlos, cuando
comenzo a aplicarse las quimioterapias, comenta: “fueron momentos muy complicados para mi,
porque en todo el proceso de tratamiento, tenia las defensas bajas, no podia comer, sentia que

moria, le rogaba a Dios para que todo pasara”, frases que describen como es que vivian

enfrentando el dolor todo el tiempo.
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Algunos autores refieren Lopez & Rivera, (2018); Moreira et al., (2020); Gomez, (2017),
definen el dolor como una experiencia angustiante relacionada con una lesion o herida en lo
tejidos del cuerpo, se considera uno de los principales factores de sufrimiento, que ademas se
relaciona con la calidad de vida, incluye componentes sensoriales, emocionales, cognitivos y
sociales, la intensidad del dolor varia segun factores individuales que pueden influir
significativamente en el umbral del dolor y cuando se convierte en crénico y progresivo, afecta el
funcionamiento personal, familiar y social. Como se observa el dolor afecta todas las areas del
ser humano como lo describen los participantes, por ello es importante que sea manejado y

controlado el todo el proceso de la enfermedad.

De acuerdo con los resultados de la investigacion el autor Sandoval (2019), en un curso
de tanatologia, una paciente oncolégica compartio lo siguiente: "Acepto la muerte, pero no acepté
el dolor". Es un gran reto en los ultimos dias disminuir el dolor, ya que el cancer, asi como en la
mayoria de las enfermedades croénicas, lo viven con mucha intensidad, por ello es un desafio
importante para las instituciones de salud del pais, se propone trabajar en el tema, asi como
hacer una propuesta de politica publica para que muchos pacientes en estas condiciones

pudieran tener una mejor calidad de vida y bienestar.

Asi también estas personas aunado al dolor, viven con muchos malestares secundarios
propios de los tratamientos y enfermedades que padecen como lo es el cansancio, la pesadez,
no poder comer, las defensas bajas, mareo, vomito, trastornos en el suefo, estrés, entre otros,
la mayoria de los participantes los experimentan sin poder disminuirlos y los enfrentan dia con

dia para poder sobrevivir al proceso de la enfermedad.

Estos padecimientos llevaron a cada uno de los participantes, ya en un estado avanzado
de la enfermedad a perder algunas partes de su cuerpo, otros tienen que vivir con diversos

tratamientos como hemodialisis, dialisis peritoneal, quimioterapias, radioterapias, asi como tener
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comorbilidad con otros padecimientos como: hipertension, fibromialgia, tiroides, pérdida de la

vista, metastasis del cancer, que los lleva a tener un sufrimiento tanto fisico como psicoldgico.

Aspecto psicolégico

Mientras tanto el aspecto psicolégico, es de gran relevancia, en todos los participantes se
encontraron diversas emociones muy marcadas como: miedo, tristeza, enojo, ansiedad, alegria,
asi como diversos sentimientos de fracaso, incompetencia, desesperacién, pensamientos de
negacion ante la situacion que estan viviendo, incredulidad, evadir la realidad, incertidumbre,
duelos por diversas pérdidas, asi como la espiritualidad relativos a la etapa terminal por la que

viven los pacientes de esta investigacion.

Asi mismo lo mencionan diversos autores, en la etapa terminal, la salud mental implica
enfrentar el dolor como el final de la vida y ello conlleva una serie de emociones que alteran la
vida diaria del paciente, estos pacientes atraviesan experiencias de gran carga emocional,
mostrando tristeza, depresion, ansiedad, desesperanza, miedos, preocupaciones, aislamiento y
agotamiento emocional, que pueden afectar negativamente su calidad de vida, finalmente los
sentimientos que viven implican un proceso cognitivo de elaboracion y representacion de las
emociones, estos se desarrollan después de las sensaciones y las emociones, por ello los
sentimientos estan ocultos, juegan un papel importante en la regulacion de la vida y la
supervivencia y suelen ser mas duraderos que la emocion (Mufios, 2022; Rodriguez et al., 2018;

Martin, 2014).

En cuanto a los sentimientos que presentan los participantes como es el caso de Juan
refiere sentirse fracasado, incompetente, desesperado por ver sufrir a su esposa y no poder
hacer nada, su vida cambi6 radicalmente, trata de ser fuerte, pero hay ocasiones que se da por
vencido, al ver que sus hijos le dan cosas y que él quiera apoyar con los gastos. Asi mismo él
siente preocupacion por los gastos, por no poder trabajar y aportar dinero a su familia, depender
de su esposa y sus hijos, eso a su vez le causa vergienza. Por otro lado, Pedro menciona
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sentirse desesperado por no poder pararse y depender de sus hijos, en el caso de lvonne siempre
ha sido rebelde, ecuanime, comenta: “pues eso quiere decir que tengo personalidad tipo C, con
el articulo que hice, la personalidad de tipo C, no confronta, sino todo lo quiere ver tranquilo y

que todo lo minimizo porque soy asi”, “segun yo estoy muy bien, me preguntan siempre y estoy

bien y eso hace que quimicamente mi biologia, pues me traiga bien jodida, la verdad”.

Los autores Gonzalez et al. (2023) mencionan que la personalidad tipo C: es un factor
asociado al cancer y se caracteriza por la represion de las emociones y la necesidad de armonia,
donde se minimiza o evita la expresion emocional negativa (agresividad, ira, rabia y/o
inconformidad). Por lo que la participante Ivonne es una persona que minimiza todo lo que le
sucede al principio no creia todo lo que le estaba pasando, comenta: “soy una pendeja, al
principio de la enfermedad, pues como que no lo creia, después cuando estuve en Suiza, aunque
estaba toda quemada y todo eso, pues me ponia a hacer quehacer y me ponia a dar clases en
linea y yo era la que hacia todo”, una participante que no quiere pensar en lo que le pasa y
prefiere mantenerse ocupada, sin embargo, no puede negar que hay momentos donde siente
tristeza, estda muy enojada, se encabrona, menciona “porque a mi”. En este sentido se observa

que el tipo de personalidad influye en todo el proceso.

En cuanto al sufrimiento, algunos investigadores lo describen como: el sufrimiento que se
asocia con una enfermedad se concreta en el tema «dar cuenta de que la vida es corta», cuando
los pacientes se dan cuenta que la muerte se acerca, miran hacia atras sus vidas y su lucha
contra el cancer, y exploran las razones de su sufrimiento actual, pacientes terminales intentan
aceptar ese «destino incontrolable», aceptando una vida limitada, un cuerpo insatisfactorio y
circunstancias angustiosas como parte del «tengo que aceptarlo». Asi mismo, estos pacientes
se reconcilian con sus vidas y tratan de estabilizar su mente cada dia. «Tengo que aceptarlo»
sera una expresion en el sentido que se dice a si mismo mas que comunicar a los demas. En

consecuencia, el sufrimiento es una reaccidén negativa provocada no solo por el dolor, sino
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también por el miedo, la ansiedad, el estrés, la pérdida de vinculos afectivos y otros factores
psicolégicos, por lo que el sufrimiento también debe observarse desde el punto de vista ético y
considerar todas sus areas: biolégica, psicolégica, social y espiritual, por ejemplo, cuando el
paciente se siente debilitado, se altera la forma en que come, se mueve, se relaciona consigo
mismo y con otros individuos (Astudillo et al., 2007; Bermejo et al., 2013; Kyota & Kanda, 2019;

Montoya-Juarez et al., 2013; Moreira et al., 2020).

Se observa que cada participante experimenté el sufrimiento de forma distinta, ya que la
enfermedad de cada uno es diferente y las caracteristicas son similares en cuanto a que afecta

de manera biopsicosocial su vida y coincide en como lo describen los autores.

Por otro lado, la mayoria de los participantes vivieron o viven distintos procesos de duelo,
ya sea por la pérdida de un familiar, la pérdida de su salud, perder una parte de su cuerpo, la
vista, una vida normal, el trabajo, poder moverse, tener que usar una silla de ruedas, entre otras.
Es complejo, tres de los participantes no llevaron un proceso de acompanamiento psicolégico o
tanatologico, que les ayudara a aceptar cada una de estas pérdidas y poder disminuir el dolor
que sentian por cada uno de estos procesos, al contrario de dos personas que si tuvieron un

proceso terapéutico, su experiencia fue distinta y una actitud mas positiva en todo el proceso.

Por ello el duelo significa “dolor”, es definido como la reaccién natural ante la pérdida, ya
sea de una persona, objeto, o evento significativo, asi como también la reaccion emocional y de
comportamiento en forma de sufrimiento y afliccion cuando un vinculo afectivo se rompe, el duelo
conlleva diversos componentes tanto fisicos, psicoldgicos y sociales, la intensidad y la duracion
dependen de la dimension y significado de la pérdida, el duelo no es un trastorno mental, ya que
no todos lo duelos evolucionan de forma normal o satisfactoriamente, cada persona siente el
duelo segun su idiosincrasia, personalidad y recursos personales (Astudillo et al., 2007; Camps

et al., s. f.; Gomez, 2018).
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En este sentido los participantes describieron algunas experiencias que han tenido en
relacién con el duelo, Juan perdié a su madre, “pues si me duele (llora), que quisiera decirte, que

lo he olvidado y no, no lo puedo olvidar, me duele bastante”.

Un participante refiere sentirse mal consigo mismo, él quisiera levantarse, ya que le
faltaron muchas cosas por hacer, él preferiria seguir trabajando, seguir activo, ya que el estar en
cama lo hace sentir frustracion y por no poder seguir haciendo sus actividades, aqui se observa
una etapa de duelo que es la negacion a el proceso que esta viviendo, ya que esta por lo regular
se presenta de vez en cuando en el proceso de la enfermedad, cuando se presentan nuevas

complicaciones y no son faciles de aceptar (Kibler, 2017).

Todo duelo es un proceso natural ante cualquier pérdida, como lo vivieron cada uno de
los participantes. Blanca vive distintos procesos de duelo, el mas complicado fue que después
de ser diagnosticada con cancer muere su madre, asi mismo Ivonne al principio cuando se entero
de la enfermedad que padecia no queria realizarse ningun tratamiento. Asi es como se puede
observar en todos los participantes, el proceso de duelo y las etapas de duelo por las que pasan
cada uno y que los va ayudando a enfrentar el dolor ya que cada uno tiene una historia de vida
distinta y diferentes formas de afrontarlo. Asi como lo describe Kibler (2017), no necesariamente
tienen que aparecer de forma ordenada, o vivir todas las fases como son la negacion, ira, pacto,

depresién y aceptacion, aqui la unica que siempre esta presente es la esperanza.

Por ello es que se considero el tema de la muerte, ya que junto con los procesos de duelo
que viven las personas, se habla de la muerte que desde diferentes enfoques como el filosdfico,
para Heidegger es un hecho inexorable de la condicion humana, es el punto en el que todos los
proyectos personales y posibilidades se cierran, ya que no se sabe cuando ocurrira, en todo
momento se esta de cara a la muerte (Martinez, 2024), por otro lado Melich (2019) menciona
que somos conscientes de que nuestra vida es breve y de que vamos a morir, de que no
controlamos las condiciones que nos depara la existencia, de que somos mas el resultado de
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nuestras pasiones que de nuestras acciones, de que llegaremos demasiado tarde y de que nos
iremos demasiado pronto, “vivimos siempre en despedida”. Finalmente, la muerte es considerada
como el fin de la vida, y tomar consciencia de la muerte puede ser considerada una crisis en la

vida de las personas (Guevara, 2022; Hernandez, 2006).

En cuanto a la espiritualidad, es un aspecto crucial para muchas personas, brindandoles
consuelo, sentido y apoyo emocional ante la proximidad de su muerte. Puede estar vinculada
con la religiéon o no. De acuerdo con Vidal (2019), la experiencia espiritual esta siempre presente

en la vida de las personas. Desarrollar el sentido de la espiritualidad trae consigo armonia y paz.

La espiritualidad es unica del ser humano esta relacionada con la vida interior, existen
una serie de necesidades espirituales que el ser humano ha de cubrir ya sean con respecto al
pasado, presente o futuro, como: sentimientos de culpa, perdonar y ser perdonados,
reconciliacion, terminar proyectos inconclusos, encontrar sentido al sufrimiento, crecimiento
personal y espiritual a través de la enfermedad, amar y ser amado, encontrar significado a la vida
(Gémez, 2017). Asi mismo permite conocer la esencia de la experiencia que tienen en el

momento presente.

Por otro lado, autores mencionan que la espiritualidad esta vinculada a cémo las personas
viven, manifiestan o buscan un sentido, propdsito y trascendencia a su vida, refleja la forma en
gue se conectan con el presente, consigo mismas, con los demas, con la naturaleza, puede llegar
a ser la experiencia de sentir que formas parte de algo mas grande y profundo que ti mismo,

algo que te conecta a todo y a todos (Krmpotic, 2016; King et al. 2013).

En este sentido con la investigacion se observé que la mayoria se siente agradecido con
Dios por darles un dia mas de vida, por estar con su familia, también piden perdén por lo malo
que pudieron hacer en esta vida, algunos saben que aun pueden pedir perddn a las personas

que les causaron algun dafo. Son personas que viven el presente, ya que no saben si van a

158



estar mafana, mencionan que aun les faltan muchas cosas por hacer como: ver a sus hijos

graduarse, terminar una casa, viajar.

De igual manera los participantes que recibieron terapia psicoldgica obtuvieron otras
habilidades para no pensar en el cancer y que eso no afectara mayormente su dia a dia, por ello
lograr una actitud diferente ante la experiencia de tener una enfermedad como el cancer y
hacerse sus amigos, eso les ha ayudado hasta el dia de hoy a seguir luchando con esta

enfermedad tan desgastante y devastadora y no dejarse morir.

Como se observa todos los participantes mencionan estas necesidades espirituales que
describe el autor Gomez (2017), algunos ya han avanzado en este proceso de aceptacion de la
enfermedad, del proceso de muerte, de haber encontrado el sentido a su sufrimiento, de cada
proyecto que pueden dejar inconcluso, de su familia, de la importancia de poder perdonar a otros,
el apoyo que brinda la religion en el crecimiento personal o espiritualidad de cada uno, del trabajo
personal que han realizado todos para llegar al momento de su muerte que de alguna manera

puede ser muy cercana.

Aspecto social

En la ultima etapa de vida, son los familiares cercanos como esposo/a € hijos quienes
son cuidadores primarios, como lo mencionan: Flores et al., (2025); Navarrete & Taipe, (2023);
Rivas, (2014), El cuidador primario es aquella persona del entorno del paciente que acepta de
manera voluntaria la responsabilidad de cuidar al enfermo, el cuidado se basa en relaciones
afectivas y de parentesco, de igual manera los pacientes necesitan de una red de apoyo como
familiares, vecinos, amigos, y otros proporcionan un apoyo constante. Por ellos cada uno de los
participantes tenian un cuidador ya fuera su esposo, esposa, hijos o la chica de apoyo; asi mismo
muchos estaban rodeados de personas que les brindaban su apoyo, como vecinos, amigos,

familiares.
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Un aspecto relevante es el econdmico, ya que, de acuerdo con Mufioz, (2022), cuidar a
un familiar puede representar un gasto considerable para las familias, y es aqui donde se pueden
observar las diferencias en las clases sociales y la falta de recursos para poder tener un buen
diagnéstico y un tratamiento adecuado y con ello poder brindarle al enfermo una mejor calidad

de vida y bienestar en este proceso complejo de la enfermedad.

Se encontré que el cancer es la tercera causa de muerte en México, fallecen 14 de cada
100 personas, la esperanza de vida de estas es de 63 afios y se estima que genera costos totales
de entre 23 y 30 mil millones de pesos al afo, afecta a los estratos socioecondmicos bajos y a
su vez estas desigualdades en México, viven en contextos menos propicios para prevenir el

cancer y con ello a acceder a una atencién oportuna, efectiva y de calidad (Flamand et al. 2020).

En México, particularmente el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), es el
proveedor de servicios de salud mas importante del pais, se identificd al cancer de mama dentro
de los seis padecimientos que concentran el mayor gasto y recursos financieros de la institucion
para el afio 2018, los gastos totales estimados en el tratamiento de este cancer alcanzaron un

total de $ 2862 millones de pesos (Cruz et al. 2022).

En esta linea de investigacion, se estima que el costo anual promedio del paciente con
enfermedad renal crénica en hemodidlisis varia entre $223,183 y $257,000 pesos, y el costo total
para la institucion puede representar entre el 1.47% y el 1.73% del presupuesto (Villarreal et al.

2020).

Los presupuestos para el sistema institucional son en gran medida elevados, y de la
misma forma afecta gravemente a las familias, ya que la enfermedades crénicas tienen un gran
impacto en su economia por lo costoso de los medicamentos, las visitas al médico o las
hospitalizaciones, ademas de que muchas personas padecen una enfermedad crénica ya no

pueden trabajar de tiempo completo lo que reduce sus ingresos y los de sus familias, esto
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conlleva a una situacién financiera complicada y estrés adicional para las personas afectadas,
de la misma forma las enfermedades crdnicas también llevan a tener un impacto emocional en
las familias, ya que los miembros de la familia pueden sentirse agobiados por el cuidados de su
ser querido y generarle estrés o ansiedad cuando el tratamiento no funciona y la enfermedad

avanza (Manzano, 2025).

Finalmente, respecto al objetivo de desarrollar una propuesta de acompanamiento
tanatolégico, de acuerdo con los resultados obtenidos y las investigaciones realizadas se
desarroll6 la propuesta que va enfocada a personas que se encuentran en un proceso avanzado
de la enfermedad o personas con un diagndstico reciente, ya que se puede realizar un

acompanamiento tanatolégico en cualquier momento del proceso de enfermedad.

Antecedentes de la propuesta de acompafnamiento tanatolégico

En este sentido la propuesta se desarrolla tomando en cuenta que dos de los participantes de la
investigacion recibieron psicoterapia y acompafamiento tanatolégico, lo cual ayudo a que ellos
vivieran de forma distinta el proceso de la enfermedad, ya que mostraron una actitud positiva
ante el proceso, mencionaron que el trabajo personal de cada uno ayudo a desapegarse de las
cosas, a cambiar su actitud ante la enfermedad, vivir en el presente, sentirse mas tranquilos, a
realizar un balance entre lo que se gand y se perdié con la enfermedad y ver el lado positivo a lo

que estaban viviendo en ese momento.

Por otro lado, las personas que no recibieron atencion psicolégica se mostraron mas
renuentes a la enfermedad, con sentimientos de desesperacion, fracaso, incompetencia,
negacion ante el proceso de enfermedad, asi como emociones mas marcadas como el enojo,

tristeza, miedo, ansiedad, frustracion mas marcadas.

Por ello para el desarrollo de esta propuesta de acompanamiento primeramente se hace

una diferenciacion entre acompanamiento y psicoterapia; ¢ Qué es la psicoterapia? generalmente
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significa el tratamiento de la enfermedad mental en especial debido a causas psicoldgicas,
sociales, o ambientales, y no fisicas o quimicas. La gente realmente sufre de toda clase de
malestares y dolores, temores y culpas, depresiones y penalidades, por tanto, muchas personas
consultan o se ven forzadas a consultar a los expertos psicoterapeutas. En esta transaccion una

de las dos partes se beneficia con la psicoterapia (Szasz, 2014).

De acuerdo con el diccionario de psicologia, la psicoterapia es un proceso interpersonal,
consciente y planificado, orientado a influir entre los trastornos del comportamiento y las
situaciones de sufrimiento con medios puramente psicoldgicos, por lo general verbales, pero
también no verbales, con miras a una finalidad elaborada en comun, que puede ser la reduccion
de los sintomas o la modificacion de la estructura de la personalidad, por medio de técnicas que

difieren segun la orientacion tedrica a la que se remontan (Galimberti, 2003).

De acuerdo Noyes™ Modern Clinical Psychiatry (Szasz, 2014) define la psicoterapia como:

El tratamiento de desérdenes emocionales de la personalidad por medios psicoldgicos.
Aunque pueden emplearse muchas técnicas psicolégicas distintas en el esfuerzo por
aliviar problemas y desérdenes y hacer del paciente una persona madura, satisfecha e
independiente, un importante factor terapéutico comun a todas ellas es la relaciéon
terapeuta-paciente con sus experiencias interpersonales. A través de esta relacion, el
paciente llega a darse cuenta de que puede compartir sus sentimientos, actitudes y
experiencias con el médico, y que este ultimo, con su calidez, comprension, empatia,
aceptacion y apoyo, no le despreciara, censurara ni juzgara, sea lo que fuere que él

llegara a revelar, sino que respetara su dignidad y valia (p. 15-16).

Se puede decir que es una definicibn muy completa, que caracteriza al terapeuta como
comprensivo, empatico, calido, aceptador y sostenedor. Actualmente existen multiples
definiciones sobre psicoterapia, fue creada por médicos en el siglo XIX, tiene antecedentes en la
medicina, en la psicologia y la psicologia clinica como campo de aplicacién. Toda psicoterapia

comparte aspectos en comun, como la intervencion de un terapeuta con el objetivo de ayudar a
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una persona a aliviar o curar determinados trastornos emocionales (Caro, 2011, como se cita en

Rodriguez, 2021).

La terapia cognitivo conductual (TCC) asume un enfoque de tratamiento de la disfuncién
clinica y de la conducta normal y anormal (Ruiz et al. 2012). La TCC actual esta basada en la
psicologia cientifica, su objeto de estudio es la conducta en sus distintos niveles (conductual,
cognitivo, fisiolégico y emocional), considerada como una actividad susceptible de mediciéon y

evaluacion.

Sin embargo, para la presente propuesta no se pretende medir ni evaluar, se quiere
conocer la experiencia de las personas en etapa terminal de la enfermedad para asi brindar un
acompanamiento tanatoldgico, para la cual se retoma la terapia existencial ya que es un enfoque

mas cercanos con los pacientes.

Es importante la labor que realiza el tanatélogo cuando acompana al ser humano en
cualquier etapa de la vida ante una pérdida, se debe estar consciente de que al acompafiar a
una persona a transitar por un duelo es necesario crear un entorno seguro donde pueda explorar
sus emociones, sentimientos y pensamientos con plenitud, conocimiento, empatia, cercania,

calidez y calidad humana (Martin, 2014).

Acompafar es “estar al lado de”, brindar apoyo que reconforta y alivia, el autor Velazquez

refiere que:

La tarea del acompafiamiento es compleja, implica un compromiso profundo con el bienestar
personal y el del afligido; respeto a sus emociones y expresiones de dolor. No es facil acercarse a
alguien que se siente herido y lastimado, confundido y roto; habra que tocar con mucho cuidado
su espiritu maltrecho y cobijarlo con lo mejor de nuestra esencia (Velazquez, 2018, como se cita

en Machain, 2022 p. 74).
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Acompafiar a otro es un acto de amor y de valor, en el que hay que tener la capacidad de
brindar un acompafamiento a otra persona, incluso en los momentos al final de la vida, pudiendo
ser una habilidad innata, pero también es algo que se estudia, se aprende y se vuelve una pasion.
A si mismo Kubler Ross (2017), menciona que no podemos ayudar a la persona desahuciada de
un modo verdaderamente importante si no tenemos en cuenta a su familia, ya que tiene un
importante papel durante la enfermedad y sus reacciones contribuiran mucho a la respuesta del
paciente a su enfermedad. Esimportante considerar el acompafamiento a la familia o al cuidador
primario, ya que en la mayoria de los casos la familia es fundamental para la provision de
cuidados y comodidad del paciente, en consecuencia, dichos cuidados generan una sobrecarga
de trabajo, modificar ciertos habitos de su vida cotidiana y con ello alteraciones emocionales,
espirituales y econdémicas, por lo cual es necesario que reciban un acompafiamiento tanatolégico

a la par que la persona enferma.

Por otro lado, la persona desahuciada tiene necesidades muy especiales que pueden
cubrirse si nos tomamos el tiempo de sentarnos a escuchar y averiguar cuales son, lo mas
importante en este momento, es el hecho de darle a entender que estamos dispuestos a
compartir algunas de sus preocupaciones. Asi para acompafar a una persona que esta
muriendo, se requiere una cierta madurez que solo viene de la experiencia, tenemos que
examinar nuestra actitud con respecto a la muerte antes de sentarnos junto al lecho de una

persona que esta muriendo de manera tranquila y empatica.

Hay que mencionar que el acompafamiento es complejo, es un acto de amor, de
escucha, de calidad humana, de estar al lado del otro para averiguar sus necesidades,
preocupaciones y con ello él paciente pueda expresar aquello que quiza no le ha dicho a nadie
mas y necesita ser hablado para que pueda tener tranquilidad, bienestar y en muchos casos

disminuir el sufrimiento que estan teniendo.
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Tanatologia

El término tanatologia, puede definirse etimolégicamente como “la ciencia encargada de
encontrar sentido al proceso de muerte” (dar razén de la esencia del fendmeno). Kibler Ross
con sus trabajos se dio cuenta de los fendmenos psicolégicos que acompafan a los enfermos
en etapa terminal durante el proceso de muerte, por lo que surge la tanatologia moderna como
“una instancia de atencion a los moribundos”; por ello es considerada la fundadora de esta nueva
ciencia, la psiquiatra con su labor crea clinicas y hospices cuyo lema es “ayudar a los enfermos
en fase terminal a vivir gratamente, sin dolor y respetando sus exigencias éticas”. La nueva
tanatologia tiene como objetivo fomentar y desarrollar holisticamente las potencialidades del ser

humano, Behar (2004).

Lanas (2022) refiere que la tanatologia es definida como el conocimiento cientifico del
término muerte y sus implicaciones, sus ritos y significado, el cual esta concebido como una
disciplina dentro del ambito profesional, que integra al ser humano como un ser bioldgico, social
y espiritual para llevar una vida en plenitud, aunque en ciertas ocasiones se le llega a considerar
como el estudio neto de la vida, dentro de la cual, se incluye a la muerte. Esta disciplina tiene
como objetivo brindar cierta ayuda profesional al paciente que padece una enfermedad dentro

de su etapa terminal, al igual que a sus seres cercanos.

De acuerdo con los trabajos de Kibler (2017), menciona que la muerte es la maxima
crisis que debian enfrentar las personas, por ello nos brinda una serie de condiciones que
podemos considerar para que exista un acercamiento con una persona que se encuentra en
etapa terminal, primeramente, observar a las personas enfermas, estudiar sus respuestas y sus
reacciones, revisar las reacciones de las personas que les rodean, y aproximarse a las personas
tanto como ellas lo permitan. Posteriormente menciona que el acercarse a estas personas
ayudaba a comprender sus necesidades y con ello tratar de satisfacerlas en la medida de lo

posible. Asi mismo refiere que debia tener ninguna idea preconcebida de la persona enferma,
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tener la mente abierta, no revisar el expediente de la persona para no influir las observaciones,

no debia haber ningun prejuicio sobre las posibles reacciones de las personas enfermas.

En este sentido vemos que son herramientas que nos ayudan a un mejor
acompaniamiento y ser empaticos ante la situacion que estan viviendo las personas. La
tanatologia contribuye a que el enfermo cronico y el que se encuentra en etapa terminal viva un
proceso de muerte con dignidad, al ser acompanado por sus familiares, amigos, conocidos, etc.,

abarcando una esfera biopsicosocial.

Terapia existencial

La terapia existencial es una herramienta para el acompanamiento de una persona ya
que ayuda a comprender, analizar y explorar la relacién del ser humano con lo ausente, lo
perdido, los duelos, la muerte, y retoma la importancia de la experiencia subjetiva del ser humano.
Esta terapia incluye todos los aspectos del ser humano, tanto bioldgicos y fisicos como las
sensaciones; el aspecto social, psicologico y espiritual que conlleva a la persona (Martinez,

2014).

Los autores Signorelli y Martinez (2016), refieren que la terapia existencial, nos brinda
una orientacién exploratoria de la situacion existencial, inter-relacional del paciente, como ser-
en-el-mundo, donde se revisa no solo sus relaciones con el mundo y con los otros, sino también
la relacién consigo mismo y con el terapeuta. Las tareas de un terapeuta con orientacion

exploratoria se resumen en:

1.- Explorar: consiste en comenzar el trabajo terapéutico a través de preguntas que
realiza el terapeuta para acercarse a comprender la perspectiva de su consultante, verificando si
su comprension se aproxima a la experiencia que le es narrada. Se realiza con una actitud

fenomenoldgica, mostrando interés hacia el paciente.
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2.- Analizar: con esta accion, el trabajo se centra en los significados que construyen la
experiencia del consultante. Es una labor hermenéutica que no debe confundirse con acciones
meramente racionales. Actividad que implica el reconocivmiento de que, en cada experiencia
que es narrada en terapia, los significados que (el paciente y el terapeuta) aportan, estan
influenciados por, la fisiologia corporal, la historia y lenguajes colectivos, la historia personal, las
vinculaciones sociales, los deseos, aspiraciones, creencias y proyectos, y el estado afectivo o de

animo. El analisis se realiza de forma dialégica y colaborativa.

3.- Sostener: implica el reconocimiento de que trabajar terapéuticamente significa revisar
algunas areas sumamente importantes de la existencia como: a) situaciones y/o experiencias
que impliquen vulnerabilidad o fragilidad; b) asuntos que refieren directamente a la construccion
de su identidad; c) experiencias que refieran directamente a la construccion de su intimidad, o a
la falta o necesidad de ella; d) formas satisfactorias o insatisfactorias de vinculacion
interpersonal; e) su cosmovision, o su manera de entender y relacionarse con su situacion
relacional como ser-en-el-mundo. Revisar estas areas suele generar experiencias emocionales
intensas, que el terapeuta intentara acompanar, permaneciendo el tiempo necesario en ellas

para continuar explorando y analizando.

4.- Apropiar: es quiza la mas dificil de describir, ya que se trata de una accion que se
realiza por afiadidura cuando los tres primeros verbos se mantienen activos por algun tiempo de
forma constante. Es por ello por lo que se trata de una aspiracion, mas que de una accion
propositiva. Consiste en la experiencia de que la situacion que se esta explorando es nuestra,
nos pertenece y podemos hacer una diferencia en ella, aunque sea minima. Que la vida nos es
propia, que somos los duefios de nuestra existencia, no en un acto de propiedad como si se
tratara de tener o poseer un objeto o cosa, sino una extension de nuestro ser, de nuestra
identidad; comprobando que la experiencia inter-relacional de ser-en-el-mundo no es soélo un

concepto filosofico complejo, sino una experiencia posible para cada uno de nosotros.
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Asi es como estos cuatro verbos se apoyan sobre la cosmovisién y actitud
fenomenologica-existencial y hermenéutica las cuales resultan fundamentales para el estilo
terapéutico existencial. Para este enfoque se trabaja desde una imagen el ser humano que
trasciende, no se entiende al ser humano separado de su mundo, ni a su cuerpo separado de su

mente, ni a sus emociones aisladas de sus pensamientos.

De acuerdo con Martinez (2014) en la psicoterapia existencial mas que hablar de un
modelo con técnicas especificas de intervencion, se hala de “un modelo de aproximacion a los
seres humanos”. El término [existencial] denota una aproximacién a los seres humanos, antes
que una escuela o grupo especial, no es un conjunto de técnicas, sino una preocupacion por
comprender la estructura del ser humano y su experiencia, todo psicoterapeuta existencial se
caracteriza por un especifico tipo de comprensién y presencia. El trabajo terapéutico se apoya
constantemente en el aqui y el ahora. La psicoterapia existencial pone atencién especial en
ciertos contenidos tematicos y los entiende siempre en perspectiva relacional como: duelos,
despedidas, angustias o ansiedades, decisiones, necesidad de sentido, etcétera. Por ello se
visualiza como una psicoterapia de gran utilidad para el acompafiamiento a personas con una

enfermedad en etapa terminal.

En pocas palabras, el centro del estudio existencial es la experiencia, y para ello se hace
uso de la diversidad de filosofia existencial como Sartre que dice: “La existencia precede a la
esencia”, al poner mayor énfasis en la esencia, se acentuan aquellos principios inmutables que

se supone se hallan sobre cualquier existencia.

Por otro lado, el existencialismo no es una doctrina unificada, sino un conjunto de ideas
de una serie de pensadores, que coinciden en ciertos acentos, estilos y formas de aproximarse
a la realidad humana. Pensadores como Kierkegaard, Heidegger, Sartre, entre otros tiene cada
uno su propio mundo de pensamiento, asi como también comparten ciertas perspectivas sobre
cémo acercarnos al ser humano y su realidad.
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Por ello el autor Yalom (1999) menciona que la principal técnica consiste en abandonar
la necesidad de las técnicas, para entregarse a una relacidon terapéutica mas real y autentica.
Martinez (2014), considera que el método fenomenoldgico hermenéutico de Edmund Husserl
describe que la fenomenologia se interesa por aquello que hace unico al fendmeno; con lo cual
se convierte en un método que, aunque abarca menos, profundiza mas. Es usado para el analisis
de la experiencia, para trabajar con sus clientes, en orden de relacionarse directa y

verdaderamente con ellos.

Este método consiste en seguir basicamente tres pasos:

1.- La regla de la Epojé: es una invitacion a dejar de lado las concepciones iniciales y
prejuicios sobre las cosas o la realidad. A “poner entre paréntesis”, al menos temporalmente, y
tanto como sea posible, todo el conocimiento o preconocimiento sobre los datos directos de la

experiencia. Es una invitacion a permanecer “abierto” a la experiencia inmediata.

2.- La regla de la descripciéon: basicamente se refiere a describir en vez de explicar,
traducir o interpretar. Habiéndose “abierto a las posibilidades” contenidas en la experiencia
inmediata tanto como haya sido posible a través de la Epoché, ahora la invitacién es a
permanecer en este nivel de experiencia y no intentar llegar a ninguna conclusion o explicacion

sobre la experiencia.

3.- La regla de la horizontalizaciéon o ecualizacion: se centra en evitar colocar jerarquia
inicial de significado sobre la importancia de los diferentes aspectos de la descripciéon. En vez de

ello, se propone tratar a cada factor inicialmente con el mismo valor o significado (p-148-151).

Dicho método se usa como la técnica para la trabajar con las personas ya que a través
de la filosofia expuesta por los diversos pensadores y aplicando dicho método se puede ampliar

la experiencia de la persona.

169



Propuesta de acompainamiento tanatolégico

Esta propuesta de acompafiamiento tanatoldgico tiene bases en la tanatologia que es definida
como el conocimiento cientifico del término muerte y sus implicaciones, ya que integra al ser
humano como un ser biolégico, psicolégico, social y espiritual para llevar una vida en plenitud,

se puede decir que es un estudio de la vida, dentro del cual se incluye a la muerte (Lanas, 2022).

La tanatologia es una ciencia moderna encargada de encontrar sentido al proceso de
muerte y con ello tiene el objetivo de fomentar y desarrollar holisticamente las potencialidades
del ser humano, mediante una existencia cargada de sentido, optimismo y creatividad. En este
sentido, tratamos de comprender de manera amplia la experiencia de la persona que se tiene

enfrente.

De igual manera la terapia existencial brinda un enfoque holistico para acompafar a la
persona. Desde esa perspectiva la terapia existencial menciona que la existencia tiene
supremacia sobre la esencia, en como esta existiendo la persona en el momento presente, en el
aqui y ahora, pone atencién a los verbos en presente: siendo, existiendo, a modo de llevar al ser
humano de regreso a su organismo, sus sentidos, sus emociones, ya que el cuerpo es solo el
depésito de los problemas y por ello enferma. La existencia es eleccion, es libertad y
responsabilidad. Existir es un proceso de la vida de la persona, es como una pelicula porque

cuesta trabajo captarla y de igual manera el cambio asusta y genera angustia (Martinez, 2014).

De acuerdo con el ultimo objetivo planteado, en desarrollar una propuesta de
acompafiamiento, se plantea lo siguiente, dicha propuesta esta dirigida a personas que se
encuentran en un proceso avanzado de la enfermedad, o personas con un diagnéstico de
enfermedad crénica. Por ello se plantea que es un acompafamiento breve, de entre 7 y 10
sesiones, una sesion por semana. Shazer (1995) menciona que, en el Centro de Terapia Breve,

el trabajo de Weakland se realizaba dentro de un limite de 10 sesiones, sin embargo, él y sus
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colaboradores informaron que el 72 por ciento de sus casos alcanzaron la meta del tratamiento
0 experimentaron un mejoramiento significativo dentro de un promedio de 7 sesiones. Por ello
se plantea un nimero corto de sesiones ya que para estos pacientes no se sabe en qué momento

pueden morir.

Asi mismo es un acompafamiento que se enfoca en el aqui y el ahora de la persona,
haciendo uso del método fenomenolégico propio de la terapia existencial, es una invitacién a
dejar de lado las concepciones iniciales y prejuicios sobre las cosas o la realidad del paciente, a
“‘poner entre paréntesis”, al menos temporalmente, y tanto como sea posible, todo el
conocimiento o preconocimiento sobre los datos directos de la experiencia, y una invitacion a

permanecer “abierto” a la experiencia inmediata de la persona.

A continuacién, se presenta la tabla 7 con los puntos mas relevantes a trabajar en las
sesiones, para un acompafamiento tanatolégico y de acuerdo con las condiciones de vida que

presenta la persona.
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Tabla 7

Propuesta de acompariamiento para personas en etapa terminal

Sesion/Area de trabajo

Objetivo

1. Primer encuentro

2. Sobre su diagnéstico

3. Esfera biopsicosocial

4. Espiritualidad

5. Duelos

6. Resignificacion de los deseos

7. Legado

8. Religién

Realizar un encuentro cercano con la persona, donde se
muestre empatia, calidad y confidencialidad de la experiencia
que va a contar.

Posterior al primer encuentro identificar:
¢, Qué sabe sobre diagnostico?
¢, Qué conoce sobre su tratamiento?

¢,Conoce sobre los efectos secundarios relacionados a su
diagnostico?

Para estas sesiones consecutivas se explora cualquier area en
cuanto a si ha tenido alguna pérdida fisica.

Cdmo se encuentra respecto al area psicologica (ya sea
alguna emocion, pensamiento, sentimiento) respecto a su
estado de salud.

Finalmente, area social como es la relacion con sus familiares,
amigos, vecinos, etc.

Ayudar a reconocer cual es el trabajo que ha hecho de forma
personal, incluyendo la busqueda de sentido (lo que implica
buscar una meta que le proporcione a la persona tomar
decisiones y vivir de forma mas plena).

Recordar la libertad y la toma de decisiones que en todo
momento debe tener la persona.

Explorar la experiencia de la persona para identificar alguna
pérdida significativa y ayudar a reconocer cdmo se esta
sintiendo ante esa situacion.

Identificar cuales son las cosas o deseos que ya no pudo
cumplir justo por la condicién de la enfermedad (por ejemplo,
un viaje, una despedida, una llamada, etcétera) y poder
resignificar todo aquello que quedo atras a partir del
diagndstico de su enfermedad.

Asi mismo cuales con los deseos o las cosa que aun puede
realizar, porque también son cosas que le dan sentido a su dia
a dia y que lo motiven a estar mas tiempo, en la medida de lo
posible ayudar a cumplir alguno de los deseos.

Identificar ; Como le gustaria ser recordado?, ;Qué deja en
este mundo?, ;Qué pierden sus seres queridos cuando ya no
se encuentre en este mundo?, quiza si realizo un testamento.

Conocer de qué forma su religion lo ayuda a tener una vida
mas tranquila, qué significado le da a su religion (la existencia
de Dios, trascendencia, vida eterna, resurreccion, consuelo),
que necesidades tiene en cuanto a este aspecto (confesion,
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arrepentimiento, salvacion). ; Qué desea para después de su
muerte?

9. Relacién con la muerte Reconocer ¢ cual es el sentir con respecto a la muerte?, 4 cual
es el significado que le da?, ; Qué genera la idea respecto a la
muerte? (angustia, emocion, sentimiento)

10. Cierre Para el rol del acompafiante, en todo momento enfatizar la
aceptacion, la escucha activa, agradecer lo compartido y
realizar una despedida.

Nota: Elaboracion propia de la propuesta de acompafiamiento.

En la tabla 7 se presentan los puntos importantes a explorar en las sesiones de
acompafiamiento, los cuales se pueden ir trabajando en cada una de las sesiones, primeramente,
se pone mayor atencién en lo que la persona quiera compartir de su experiencia, sin embargo,
también se puede mencionar el tema de forma intencionada a modo de ir explorando la
experiencia con cada uno de los temas, y con ello tratar de comprender como se encuentra la

persona al respecto.

En este sentido se puede ayudar a la persona a tener una muerte diga, favorecer la
aceptacion de la muerte, acompanar en el proceso de duelo, asi como transformar el sufrimiento

de la persona, no se elimina el dolor, sin embargo, se hace mas comprensible y humano.

Desde el rol del acompafante ayudamos a que la persona trate de comprende un poco
mas el dolor, el sufrimiento, la angustia, la existencia que esta teniendo con la enfermedad que
padece y el proceso que esta llevando con el tratamiento, y lo que conlleva vivir en estas
condiciones. El tanatélogo no “cura el dolor”, sino que acompana. Su papel es escuchar sin juicio,

ofrecer presencia y crear un espacio seguro donde la persona puedan compartir su experiencia.

Cabe destacar que la terapia existencial es muy noble para trabajar con este tipo de
experiencias, ayuda a generar mayor empatia por la persona que esta enfrente, es un modelo
de terapia donde su mayor preocupacion es comprender la estructura del ser humano y su
experiencia, en este sentido se puede hacer uso de herramientas como cartas, poemas,

canciones, arte, despedidas, buscar expresar lo no dicho con alguien importante para la persona,
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y de esa forma la propuesta de acompafnamiento puede coadyuvar en disminuir el dolor y

sufrimiento que puedan estar teniendo estas personas.

Asi mismo esta descrita de forma practica para que pueda ser utilizada por psicélogos,
enfermeras, médicos que empatica y amorosamente puedan acompafar a otra persona en este
proceso, brindando escucha activa, empatia y validacién emocional, comunicacién asertiva, ya

que las personas en etapa terminal viven en una situacion compleja y demandan mayor atencion

y apoyo.

Esta propuesta tiene la finalidad que estas personas no mueran sin la oportunidad de ser
escuchados, acompafiados, vistos por parte de los profesionales de la salud, asi como tratar de

comprender las necesidades de la persona enferma y de la familia.
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Capitulo VII: Conclusiones

Desde hace un tiempo me interesa el tema de la muerte, me he formado en Tanatologia para
poder brindar acompafiamientos tanatologicos en diferentes procesos de duelo. Considero que
los participantes de esta investigacion me brindaron muchas posibilidades de como acompaniar

y sobre todo de poder escuchar sus experiencias con una enfermedad en etapa terminal.

Esta investigacion tuvo como hallazgo el conocimiento profundo sobre la experiencia de
una persona que vive con una enfermedad en etapa terminal lo que permite visibilizar la
problematica que existe y generar una comprension mas amplia de todas las areas que implican
vivir en estas condiciones. Ya que estar de cara a la muerte genera grandes complejidades en

la vida del ser humano.

De este modo la investigacion me permiti6 comprender que la experiencia de los
participantes en etapa terminal es un fendbmeno profundamente complejo que no puede
abordarse unicamente desde una dimension clinica, sino que requiere un enfoque holista. Los
hallazgos evidencian que la experiencia esta influenciada por factores bioldgicos, psicolégicos,
espirituales y sociales, los cuales interactuan de manera dinamica en la calidad de vida de cada
uno en esta Uultima etapa. De este modo, aunque fueron diferentes padecimientos como:
Insuficiencia Renal Croénica, Diabetes Cronica y tres tipos de cancer: Linfoma de Hodgking,
cabeza y cuello y en el mediastino superior, los participantes presentaron caracteristicas

similares en los aspectos biopsicosociales.

En el aspecto bioldgico, la presencia de sintomas fisicos como el dolor, el vémito, mareo,
falta de apetito, cansancio, estrés, la pérdida de funcionalidad, constituyen una realidad ineludible
que impacta la autonomia y la cotidianidad. Los participantes describieron que lo mas
desgastante que sintieron fue el dolor y aprendieron a que fuera parte de su vida ya que era

inevitable sentirlo, ninguno mencion6 haber usado algun medicamento de uso controlado como
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la morfina que es un buen aliado en el control de dolor. Dentro de un marco de cuidados
paliativos, puede contribuir significativamente a reducir el sufrimiento y favorecer una vivencia

mas digna de la enfermedad.

En cuanto al aspecto psicoldgico encontré una diversidad de emociones que presentaron
los participantes como ftristeza, enojo, alegria, miedo, asi como ansiedad, desesperacion,
diversos procesos de duelo, algo interesante fue la actitud positiva que tenian en cada proceso
de la enfermedad y eso les ayudo para sobrellevar la enfermedad en cada momento, fue como
un factor protector durante el proceso de tratamiento de la enfermedad, ya fuera quimioterapia,
radioterapia o hemodialisis. Todos mencionan el trabajo personal que han realizado lo que refiere
a la espiritualidad que les permite afrontar la enfermedad y mantener la esperanza o serenidad,
ya que cada uno de ellos pudo perdonar a quienes consideran les habia ocasionado un dafo,
viven con mas tranquilidad, se sienten agradecidos, otra caracteristica importante es la religion

que para algunos fue de gran ayuda para aceptar su muerte y sobrellevar su dia a dia.

Este estudio brinda informacion para que este tipo de personas sean vistos y escuchados;
se demostré que quienes reciben apoyo psicolégico tienen una vida mas tranquila y con mejor
aceptacién al proceso de la enfermedad y con ello lo valioso que puede ser que exista un
acompafiamiento tanatolégico para estas personas y puedan tener una escucha con empatia

hacia el final de su vida.

Desde la perspectiva social, el apoyo de la familia, amigos y conocidos fue identificado
como uno de los pilares fundamentales para sobrellevar la etapa terminal. La construccion de
redes de cuidado y la presencia afectiva influyeron de manera decisiva en la percepcion de
bienestar y en la capacidad de enfrentar las pérdidas. De igual forma se sugiere la necesidad de
intervenciones dirigidas a los cuidadores ya que los participantes mencionan los esfuerzos que

estas personas tienen en su cuidado dia a dia y que también es un proceso complejo para ellos.
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Oftro aspecto importante que se observa es el impacto en la economia de la persona,
cuando son de bajos recursos se les dificulta el acceso a un tratamiento y a una mejor atencion,
al contrario que las personas tuvieron acceso a los tratamientos y llevar un mejor proceso de la

enfermedad y por consecuencia mejor calidad de vida.

Gracias a la investigacion fue posible conocer la experiencia de diferentes personas y
padecimientos, que al final de la vida son similares porque la mayoria sabe que va a morir en
cualquier momento, sin embargo, hay infinidad de cosas por vivir, por hacer, hay sufrimiento,

dolor y la tanatologia es una gran herramienta para acompanar en estos procesos.

Cabe mencionar que se cumplidé con el objetivo de la investigacién que fue analizar la
experiencias y afectaciones biopsicosociales de las personas con una enfermedad en etapa
terminal, para asi desarrollar una propuesta de acompafamiento tanatoldégico que pueda
disminuir dichas afectaciones. Mismo que se llevd a cabo analizando cada una de las
experiencias de los participantes y finalmente desarrollar una propuesta de acompafamiento
tanatoldgico desde un enfoque existencial y una perspectiva de la tanatologia actual. Se encontr6

qgue es un enfoque mas sensible ante el dolor y sufrimiento humano.

Cabe mencionar que se considera una limitaciéon para esta estudio, que no fue posible
aplicar el acompafamiento tanatoldgico y no se pudo conocer los resultados, sin embargo, se

sugiere trabajar en el tema para nuevas lineas de investigacion.

Sin duda una investigacion que me deja grandes aprendizajes, muchos momentos
cuando las palabras no alcanzan para abrazar el dolor de otros y un gran corazén para estar
para el otro. Como profesional de la salud me deja un gran aprendizaje ya que tocar la parte
sensible, humana, el sufrimiento, el dolor de otra persona no es facil, se requiere de mucho
trabajo personal y una gran empatia ante la experiencia del otro, lo que en lo personal toco

muchas experiencias similares que tengo de pacientes con cancer, lo que me hizo darme cuenta
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que el trabajo personal nunca termina ya que acompafar la experiencia dolorosa en todos los
sentidos de la otra persona requiere de tener preparados todos los sentidos. En lo personal
estuve en proceso terapéutico durante la investigaciéon para que pudiera realizar las entrevistas

de la mejor manera posible.

Fue una investigacion compleja ya que me enfrente a diversos vericuetos en la busqueda
de los participantes, no fue facil llegar a ellos, en la busqueda me decian que tal persona estaba
enferma y al tratar de tener un acercamiento los familiares no lo permitian, la excusa era que su
familiar estaba cansado, o que no iba a querer hablar sobre su enfermedad, esto me sucedi6 en
varias ocasiones. Finalmente contacte a los participantes ya que algunos accedieron sin
inconveniente, otro sus familiares lo convencieron y otros fueron contactados por el apoyo de

colegas.

Es una investigacion de gran relevancia para el sector salud, recomiendo continuar con
este tipo de investigaciones y poder ampliarlas hacia la experiencia de familiares y cuidadores
primarios, explorando cémo su vivencia influye en el bienestar del paciente. Desarrollar
protocolos y programas de intervencién en los ambitos de salud para los mexicanos, poder
generar politicas publicas que incluyan acompafiamiento tanatolégico en todos los espacios de
salud, para fortalecer la atencion integral, fomentar la capacitacion interdisciplinaria y promover
espacios de escucha activa que permitan atender las necesidades expresadas en esta

investigacion.

El final puede parecer injusto, sin embargo, para muchas personas, la muerte se
convierte en un descanso, un momento sagrado donde el dolor cesa, y donde lo que queda no
es sufrimiento, sino amor. La muerte en la etapa terminal no es una derrota, sino una parte
inevitable del ciclo de la vida humana. Y si se estd acompafada con dignidad, compasion y

presencia, puede ser también una oportunidad para sanar lo que en vida aun dolia.
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Anexos
Anexo A. Formato unico de voluntad anticipada
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SECRETARIA DE SALUD

Al margen Escudo del Estado de Mgxico.

FORMATO UNICO DE VOLUNTAD ANTICIPADA
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B) Srio ks skuanies oranos yio (eos

DATOS DEL REPRESENTANTE

[IEsinnG Comp mi represantante. para 18 veriicacion el cumplimiento sxactn 6e b antes dispeesto a

PCm e 02l REpresantante (Apeliio fatemn, apellon malernd y Edad Canam

namiwa(syh Femenina | ] WMasCLIin O]
Tedalona

Domicilia (calle, nomero, colania, locallcad, municiplo, estado)

Ocupacion I Eslada Chvl | Parenlesco Wentificacian Oficlal

GACETA
edomeLgob.mx 348 DEL GﬂBlEH"G

legislacion adama.gob, me
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Jueves 14 de octubre de 2021 Seccion Primera Tomo: CCXI Mo, 72

DATOS DE TESTIGODS
Mambra gal Primer Testga (Apallio piarno, apelids malemna y nombieds)) | Eoed Ganara
FEmenng I:I | Masculng D

Damicilio jcalle, nimara, Colonia, Iocaldad, MUniciph, esiaog): Telelano

Ocupackan Farefiesco Wemificacian Cricial

Mambra ol Sequndn Tesage (Apellda palamd, apalids matemo y Edad Canam

nombre|s}) FEMENng I:l I Masculing I:l

Damic o fcalle, nomarn, colonia, iocalidad. municiph, estado) | Taliono

Ocupackan Parenlesco | Identfcacion Oficlal

DATOS DEL (A) INTERPRETE O TRADUCTOR (A)

Mamire del (2) merprebe o raducior (3) (Apellids patama, apalido malerna y nomre(s)) Identificacion Oficlal

Damicllio (calke, namarnd, Coleni, lecaldad, munic i, esiado) Talelont:

DOCUMENTOS PRESENTADOS
RESUMEN CHNICO D Capla de [denifcacion oficial del (a) Represantznie D
Copla oe iemiicacion aficial oel 2) pacierks D Copla de [denifcacion da |os lesliges D
CHaserdackmas

Una vaz |erda la presente Acla de Volumad Anticipsda, 18 (af) paciens confirma que e su desed lo que agur se maniesta. La aplicacion de
las disposiclones establecidas en e presente lormato exime de resporsabllidad. sea de naburaleza civll, panal o adminkirativa, & guien
Intenviene en su realizacion, sl acia en coNCHOaNClE con las disposicionses estabieckdas en la Ley General de Salud, Ley de Voluntad
Anticipada gel Eslado de Mexlco, su Reglamento y demas leglsiacion apicable.

Esladn de Mexico, skenda las hiras oed dia del mes de oed ano 20__

Paciente Representante

Mombre y Firma
Mombre y Firma

Testigo 1 Testigo 2

Mombre y Firma Mombre y Firma

Personal Autorizado

Mombre v Firma

349 GACETA

sdomen.gob mx DEL GOBIERNO

legislacion.edomex.gob.mx
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Anexo B. Consentimiento informado

lj-‘ Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo
Instituto de Ciencias de la Salud (ICSa)
—— Area Académica de Psicologia N ’csa

Maestria en Psicologia de la Salud
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Por medio del presente documento manifiesto mi consentimiento informado para participar
voluntariamente en la investigacién', titulada “Experiencias de pacientes con una enfermedad en
etapa terminal, sus implicaciones biopsicosociales y espirituales, para el desarrolle de una
propuesta de acompafiamiento tanatoldogico™ Cuyo objetive es: relatar las experiencias e
implicaciones biopsicosociales y espirituales de pacientes con una enfermedad en etapa
terminal, asi como desamollar una propuesta de acompafiamiento tanatologico. La cual se
considera sin riesgos para las personas participantes®.

Al mismo tiempo, manifiesto haber recibido una explicacion clara y completa del objetivo
de mi participacion; y que tengo conocimiento de que la investigacion esta bajo la responsabilidad
de la Lic. Blanca Dania Curiel Latorre alumna de la Maestria en Psicologia de la Salud del Instituto
de Ciencias de la Salud (IC5a) y del Dr. Santos Noé Herrera Mijangos, investigador del grupo:
Salud, género y educacion del Area académica de Psicologia del ICSa de la Universidad
Auténoma del Estado de Hidalgo® Personas a quien puedo preguntar o solicitar cualquier
informacién acerca del procedimiento y los resultados que se obtendran de la investigacion.

De igual manera, acepto que la entrevista sea audio grabada y que la informacion
recabada sera utilizada de manera confidencial y andnima, ya que mi nombre no sera utilizado
en ningtn informe, motivo por el que se elige un seudonimo.

Finalmente, reitero que he Ileido la informacion proporcionada y consiento
voluntariamente a participar en esta investigacion.

Mombre y firma Blanca Dania Curiel Latorre

Persona entrevistada Entrevistadora

! Consenfimiento informade. Articulo 14, fraccidn W, articule 20,21 y 22, fraccidn |; y articulos 34 y 35 del Reglamento de 5 Ley
General d= Salud en Materia de Investigacion para la Salud.

* Riesgos de |a Investigacion. Articulo 17, del Reglaments de |a Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud.

* Supervizidn de profesionists de 13 salud. Articulo 19 del Reglaments de |la Ley General d= Salud en Materia de Investigacion para
Iz Salud)
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Anexo C. Guia de entrevista

U K
\‘
Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo

Instituto de Ciencias de la Salud PSICOLOGIA

Area Académica de Psicologia
Maestria en Psicologia de la Salud

Guia de Entrevista Cualitativa individual (Pacientes)

Fecha: Numero de observacion: de

Hora de inicio: Hora final: Duracion total:

Entrevistador: Blanca Dania Curiel Latorre

Clave o seudénimo:

DESCRIPCION ESPACIAL

Diagrama o croquis Descripcion

Claves:

ENCUADRE:

= Saludar y dar bienvenida

= Presentacion

* Objetivo de la charla

= Forma de trabajo

= Confidencialidad y anonimato

= Autorizacion para audiograbar /videograbar (sin nombre o seudénimos)
= Firma de consentimiento informado

* Lineamientos de trabajo
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Objetivo general:

Guia de entrevista

Relatar las experiencias e implicaciones biopsicosociales y espirituales de pacientes con una
enfermedad en etapa terminal, asi como desarrollar una propuesta de acompafamiento

tanatologico.

Objetivos especificos:

1. Describir las etapas del padecimiento y sus consecuencias mediante los relatos de los
pacientes en etapa terminal.
2. ldentificar los estados biopsicosociales y espirituales de los pacientes en etapa terminal

de una enfermedad.

3. Desarrollar una propuesta de acompariamiento tanatologico.

Preguntas iniciales

1. Informacién sociodemografica/familiar

e FEdad
Género
Escolaridad
Estado civil

Religion
Ocupacion

2. 4Como se encuentra?

No. de hijos y edades

Objetivo especifico 1

Etapas del padecimiento
y consecuencias

Objetivo especifico 2

Cuidador principal

Objetivo especifico 3

Estado biopsicosocial

Eje 1 Padecimiento

e Cualessu
diagnéstico

e Hace cuanto
tiempo padece la
enfermedad

e Tipos de
tratamientos ha
recibido

e Relacién con la
enfermedad

e Pensamiento sobre
la enfermedad

Eje 1 Cuidador principal

e Quien es su cuidador o
cuidadores

e Tiempo de cuidado

e Actividades

Eje 2 Relacion con el cuidador

e Pensamiento sobre el
cuidador

e Sentimiento sobre el
cuidador

Eje 1 Proceso biologico

e Dolor (entre otros)
e Tratamiento para el
dolor (y otros)

Eje 2 Proceso psicoldgico

e Emociones (Reaccion
por un estimulo
interno o externo)

o Tristeza
o Miedo
o Enojo
o Ansiedad
o Alegria
e Sentimientos
e Pensamientos
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Eje 2 Consecuencias del
padecimiento

e Trabajo
e Personales
e Familiares

Eje 3 Proceso social

e Redes de apoyo
o Familia
o Amigos
o Vecinos

Eje 4 Proceso espiritual

e Relacion consigo
mismo

e Autorrealizacion

e Perdonary ser
perdonados

e Crecimiento personal

e Encontrar significado
alavida

e Encontrar el misterio
de la muerte y de otra
vida (segun su
religion)

e Pensamiento sobre la
muerte

Cierre:

= Dar una ultima participacion para cerrar la sesién

= ;Como se sintieron en la sesion?

= Recordar confidencialidad, anonimato

= Agradecer participacion

= Recordar siguiente sesién: hora, lugar, fecha, duracién.
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Anexo D. Guia de observacion

Universidad Autonoma del Estado de Hidalgo T
Instituto de Ciencias de la Salud s
Area Académica de Psicologia
Maestria en Psicologia de la Salud

Guia de observacion

Fecha: Numero de observacion: de

Hora de inicio: Hora final: Duracion total:

Observador: Blanca Dania Curiel Latorre

Clave o seudénimo:

DESCRIPCION ESPACIAL

Diagrama o croquis Descripcion

Claves:
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Guia de observacion

Objetivo general: Observar los espacios donde se les realiza la entrevista a los pacientes que
se encuentran en etapa terminal de la enfermedad.

Objetivos especificos:

1. Observar los espacios donde se encuentran los participantes en etapa terminal de la
enfermedad.

2. Observar el estado fisico del paciente en el momento de la entrevista.

3. Identificar quienes son los cuidadores del paciente.

Objetivo especifico 1: Objetivo especifico 2: Objetivo especifico 3:
Espacio del participante Estado fisico Cuidadores
Eje 1: Lugar donde se entrevisto Eje 1: Estado del participante Eje 1: Cuidador principal
e Espacio e Fisicamente e Cuidador
e Con quien vive

Fotografia (De ser posible)
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Anexo E. Dictamen del comité de ética

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO
lnstntuto de Ciencias de la Salud

Coordmac:én de Investigacion

San Agustin Tlaxiaca, Hidalgo a 18 de abril de 2023
Oficio Comiteci.icsa /CSa «131» / 2023
Asunto: DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA E INVESTIGACION.

Curiel Latorre Blanca Dania
Investigador Principal
Correo: cul47177@uaeh.edu.mx

PRESENTE

Titulo del Proyecto: Propuesta de acompaiiamiento tanatolégico para pacientes en etapa
terminal.

Le informamos que su proyecto de referencia ha sido cvaluado por el Comité de Etica ¢
Investigacion del Instituto de Ciencias de la Salud y las opiniones acerca de los documentos
presentados se encuentran a continuacion:

Decisién
«Aprobado»

Este protocolo tiene vigencia del I8 de abril de 2023 al IR de abril de 2024,

En caso de requerir una ampliacion, le rogamos ftenga en cuenta que deberd
enviar al Comité un reporte de progreso de avance de su proyecto al menos 60
dias antes de la fecha de término de su vigencia.

Le rogamos atender las indicaciones realizadas por el revisor, y enviar nuevamente una version
corregida de su protocolo para una nueva evaluacion.

e - —

3 UAEH
%, COMITE DEETICAE
o

INVESTIGACION

S
B,

Dra. Itzia Marj s Palacios (=)

Presidenta del Comité

Para la validacidn de este documento, imforme ¢l siguicnte codigo en la seccion Validador de documentos del sitio
web del Comité de Etica ¢ Investigacion del Instituto de Ciencias de la Salud: «+S.. Bpkv=R»

hups://sites google com/'view/comites -icsa'validador-de-documentos

Circuito ex-Hacienda La Concepcion s/n
Carrolera Pachoca Actopan. San Agustin
Tlax Hidalgo Méxs b0
Telétono: 62 (771 71 720 (0 Ext, 4306
investigacion _icsa@uash.edu.mx

= | '\/ ‘var‘ !%-;r",s _
www.uaeh.edu.mx
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