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Resumen

El presente estudio surge al observar el incremento de pacientes con enfermedad
oncoldgica a través de los ultimos afios y como afecta de una manera impactante a las

familias escuchar al doctor decir su familiar tiene cancer.

Dicha investigacion tiene como objetivo comprender las experiencias del duelo anticipado
en familiares de pacientes con enfermedad oncologica en etapa terminal, a partir del
analisis de las vivencias que experimenta los familiares de esta manera poder dar a conocer

los maltiples cambios que viven estas familias.

La metodologia de dicha investigacion esta basada en estudio cualitativo de tipo descriptivo
con enfoque fenomenoldgico, los instrumentos aplicados fueron entrevista a profundidad,
guia de observacion, escala de Hamilton para la ansiedad y escala de Hamilton para la
depresion los cuales nos permitieron analizar los datos que fueron transcritos en el

procesador Microsoft Word.

El estudio comprende un muestreo no probabilistico intencional en la cual se seleccionaron
tres familias con pacientes ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios en el
periodo 2017, siendo obtenida por criterios establecidos que cada participante debia
cumplir. Los resultados obtenidos con los instrumentos fueron procesados a través del
programa Word donde se transcribieron las respuestas obtenidas en la entrevista a
profundidad, guia de observacion y escalas de Hamilton posteriormente se realizo el

respectivo analisis.

Entre los datos mas relevantes se encontré que los familiares de pacientes con enfermedad
oncologica manifiestan diferentes cambios entre estos personales, familiares y sociales
desde que se les informa el diagndstico de su familiar asi experimentando altos niveles de
ansiedad y depresion alterando sus funciones e impidiendo el desarrollo de su vida

personal.

Palabras clave: Duelo anticipado, oncologicas, familiares, experiencias, repercusiones.
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Experiencias de Duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa
terminal

I. Introduccion

El duelo anticipado es relativamente un concepto nuevo dentro del campo de la psicologia,
este es un complejo proceso que se experimenta cuando un individuo se encuentra frente a
la posibilidad de anticipar su propia muerte o la de un ser querido. No obstante, por medio
de esta amenaza de pérdida, se desencadenan una serie de manifestaciones como reacciones
fisicas, psicoldgicas y conductuales, a las cuales el enfermo o la familia deberan adaptarse y

reorganizarse activamente.

Lo mas relevante dentro de este tipo de duelo es que los familiares rechazan la idea de
perder a su ser querido intentando revertir el diagndstico buscando otras fuentes que le
digan lo contrario de lo ya antes informado. Aunque esta experiencia genera dolor no se
puede evitar ya que es parte del ciclo de vida y cualquier ser humano irremediablemente

tiene que transitarla.

El objetivo de dicha investigacion es comprender las experiencias del duelo anticipado en
familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal, ingresados en el

Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, de julio a noviembre 2017.

Por tal motivo, es que se estudio la salud mental de las familias mostrando que ninguna que
haya tenido que vivir un duelo anticipado sale ilesa de esta experiencia; puesto que debe

enfrentar permanentemente desgastes, exigencias y cambios en sus vidas.

El disefio metodologico de este estd basado en estudio cualitativo de tipo descriptivo con
enfoque fenomenoldgico, los instrumentos aplicados fueron entrevista a profundidad, guia
de observacion, escala de Hamilton para la ansiedad y escala de Hamilton para la depresion
los cuales permitieron analizar los datos que fueron transcritos en el procesador Microsoft
Word.

El estudio comprende un muestreo no probabilistico intencional en la cual se seleccionaron
tres familias con pacientes ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios, cumpliendo

una serie de criterios previamente establecidos.

Aura, Daily, Sandra
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Para los resultados obtenidos se realiz6 una transcripcion de las respuestas obtenidas en las
entrevistas a profundidad, guia de observacion y escalas de Hamilton posteriormente se

realizé el respectivo analisis de contenido y triangulacion.

El documento esté estructurado por siete apartados principales, en el primero se incluyen
los antecedentes de investigacion, el planteamiento del problema y justificacion de la
investigacion, en el segundo apartado se encuentran los objetivos de este estudio, en un
tercer apartado se abordan aspectos tedricos que sustentan la investigacion, principalmente
Elizabeth Kluber y Sigmund Freud con su teoria Duelo y Melancolia.

Otros apartados abordan el disefio metodolégico describiendo los instrumentos que se
utilizaron para dar salida a la investigacion, posteriormente se encuentra el proceso de

analisis y discusion de resultados, divididos por objetivos con un andlisis cualitativo.

Seguidamente se encuentra la conclusion y recomendaciones de dicha investigacion. Por
ultimo, se encuentra la guia de intervencidon y acompafiamiento a familiares de pacientes

con enfermedades oncoldgicas.

Aura, Daily, Sandra
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1.1. Antecedentes

Para la construccion de los antecedentes de la presente investigacion se realizo una revision
de literatura y estudios en busqueda de abordajes previos sobre el duelo anticipado en
familias, cabe mencionar que a nivel estatal y nacional no se encontré alguno referido a esta
temaética, convirtiéndose este en el primer estudio realizado a nivel nacional, Sin embargo, a

nivel internacional se destacan tres investigaciones entre estas tenemos:

“Los Duelos en el Sistema Familiar del Paciente Oncologico Terminal El Caso de la
Familia Diaz” estudio desarrollado por (Diana Bequelman, 2011) en la ciudad de Buenos
Aires Argentina. Siendo este un trabajo de titulacién previo para la obtenciéon en la

especialidad de Psico-Oncologia.

Esta investigacion fue desarrollada a traves de un estudio de caso, teniendo como principal
objetivo describir los duelos que transita el sistema familiar en la fase terminal de la

enfermedad oncologica.

Entre los resultados principales obtenidos en el estudio se identificaron tres fases en la
primera la familia tuvo temor a la muerte de su ser querido, luego aceptaron en conjunto la
gravedad de la enfermedad y la proximidad del fallecimiento, por ultimo, tomaron

conciencia de aprovechar el tiempo al lado de su familiar en unién y amor.

"La familia del paciente oncologico: sus vivencias ante la proximidad de la muerte del ser
querido”. Estudio realizado por (Juliana Casas Toro, 2015) en la ciudad de Buenos Aires

siendo este un trabajo de titulacion previo a la especialidad de Psico-Oncologia.

Esta investigacion fue desarrollada a través de un estudio de caso, teniendo como principal
objetivo conocer como acomparia la familia la etapa final de la evolucion de la enfermedad
del ser querido.

Entre los resultados principales obtenidos en esta investigacion se refleja claramente como
al pasar por esta situacion los familiares cuidadores tienen que dejar a un lado su vida

personal y social para hacerse cargo de sus familiares en etapa terminal, como fue el caso

Aura, Daily, Sandra
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de Maria Hilda R, que decidi6 alojar y ayudar a su hermano creando todas las condiciones

para que este tuviera una muerte digna.

"Atencién y preparacion del duelo en familiares de pacientes cronicos terminales: prueba
piloto en Zaragoza" estudio desarrollado por (Sanchez Guio, Becerril Ramirez, & Delgado

Sevilla, 2015) en la ciudad de Zaragoza- Espafia durante el mes de junio 2015.

Esta investigacion fue desarrollada a traves de estudio de casos haciendo uso de escalas
para medir la ansiedad con el objetivo de evaluar si la intervencion enfermera propuesta
disminuye el nivel de ansiedad de los familiares que acompafian pacientes en situacion
terminal, ademas de conocer, si existe miedo a la muerte en los familiares con la escala de
Collet Lester.

Entre los resultados se encontr6 que la intervencion enfermera es una herramienta eficaz en
la reduccion de los niveles de ansiedad que sufren los familiares y cuidadores principales de
pacientes en situacion de enfermedad terminal, sin embargo, se demostré que la edad no era
un factor determinante para que existiera miedo a la muerte y los niveles de ansiedad se

alteraran.

Aura, Daily, Sandra
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1.2. Planteamiento de Problema

1.2.1. Descripcion del problema
En Nicaragua las enfermedades oncoldgicas han aumentado en los Gltimos afios, al igual
que los pacientes ingresados en los hospitales debido a esta situacion, ocasionando que la

calidad de atencidn baje y que los equipos especializados no cubran a todos los pacientes.

En la cuidad de Esteli muchas familias se ven en la necesidad de viajar a la capital para
recibir su tratamiento, generando multiples situaciones como: cambios de roles, sobre cargo

emocional, bajo rendimiento escolar, laboral y desintegracion familiar.

Uno de los factores que mas influye en las familias es cuando a uno de sus miembros se le
diagnostica una enfermedad oncoldgica y de ahi surge el duelo anticipado, pero este se
agudiza mas cuando se encuentra en etapa terminal, experimentando diversas vivencias
psicologicas, fisicas y conductuales debido a los temores anticipados que tienen ante la

pérdida de su familiar.

En nuestro contexto no se le ha dado la importancia debida a esta situacion, por lo general
solo se toma en cuenta las experiencias del paciente dejando a un lado a la familia quienes
también se ven afectados ya que toman rol de cuidadores, ademas como parte de sus

mecanismos de defensa en algunos casos ocultan la enfermedad.

En la sociedad no existe sensibilidad, sino que rechazan a estas familias o en algunas
ocasiones se acercan a los hogares con la intencion de ver como la enfermedad avanza en el

paciente haciendo comentarios pesimistas creando mas temor y preocupacion a la familia.

Como parte de esta problemética se observa que no existen entidades que brinden un
acompafiamiento a las familias. Ante esta realidad surge el interés de explicar como se
desarrolla y la importancia de llevar procesos terapéuticos para el manejo del duelo

anticipado.

Aura, Daily, Sandra
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1.2.2. Formulacion del problema de Investigacion
En la teméatica a abordar en el presente estudio se plantean las siguientes preguntas de

investigacion como referencia para dar salida a los objetivos.

¢Cudles son la experiencia del duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad
oncologica en etapa terminal, ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, de

julio a noviembre 2017?
Sistematizacion del problema

¢Cuales son las vivencias del duelo anticipado que experimenta los familiares de pacientes

con enfermedad oncoldgicas en etapa terminal?

¢ Cuales son las repercusiones del duelo anticipado en la dinamica familiar de pacientes con

enfermedad oncoldgica en etapa terminal?

¢ Qué estrategias de intervencion psicoldgica se podrian implementar para afrontar el duelo

anticipado?

Aura, Daily, Sandra
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1.3. Justificacién

El interés por llevar a cabo la presente investigacion se justifica desde el punto de vista
profesional, social y humano ya que nos encontramos en una sociedad en la cual la
enfermedad oncoldgica se presenta de una manera cada vez mas frecuente asi lo demuestra
la organizacion mundial de la salud, ubicando al cancer en segundo lugar a nivel mundial

como causante de muerte, pronosticando el aumento en los proximos afios hasta un 70%.

A pesar de que existen muchas investigaciones acerca del duelo anticipado, en muy pocas
ocasiones se han realizado estudios para conocer lo que sucede en la familia que enfrentan

dicha situacién por la enfermedad de su ser querido.

Asi, éste es un intento por empezar a indagar las alteraciones que sufren los familiares
durante este proceso; ya que como han explicado distintos autores, ante la muerte de su ser
amado se presentan una serie de manifestaciones, psicoldgicas, fisicas y conductuales e
incluso espirituales que varian de persona a persona al momento de experimentar este

SUCeso.

Haciendo énfasis en identificar las vivencias y las repercusiones que viven las familias
durante el proceso de duelo anticipado, el cual experimentan cuando un miembro de la

familia es diagnosticado con una enfermedad, en este caso oncoldgica.

Por lo tanto, se considera que es necesario dicho estudio ya que solo se ha visto a nivel
superficial pensando solo en el enfermo y no en el padre, madre, hermano, hijos e hijas
abuelo, tio/a y en como afecta en su vida cotidiana.

El mayor aporte de la investigacion es proponer acciones, para que esta etapa, sea menos
dolorosa ya que no hay centros de ayuda para las familias que pasan por esta situacion, de
esta manera poder brindar herramientas para poder guiar a la persona en un momento
dificil, ayudandolo a conocerse a si mismo de una manera humana y profesional, tocando

una de las estructuras del hombre mas determinantes sus aspectos psicologicos.

Ademas, al realizar el presente trabajo, se enriquecié el campo de investigacion de nuestra

universidad y a la vez, aporto un mayor conocimiento sobre este tema el cual servird de

Aura, Daily, Sandra



Experiencias de Duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa
terminal

referencia no solo para los profesionales de la salud mental, sino también para la
comunidad y sus autoridades quienes también se ven involucrados en esta situacion debido
al incremento de enfermedades oncologicas en los ultimos afios, y de igual manera a
investigadores que buscan repuestas ante esta problematica esperando poder plantear

algunas pautas para realizar procesos de apoyo a las familias afectadas.
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1.4. Contexto y Ambito del estudio

El estudio se llevd a cabo en el Hospital Escuela San Juan de Dios ubicado en el km 139
sobre la carretera panamericana a la salida sur de la Ciudad de Esteli, dicho hospital es de
caracter publico ya que depende del SILAIS, atiende aproximadamente a 215.384
habitantes, ademas es de gran referencia para la region ya que es el Hospital que asiste los
casos criticos de los departamentos de Madriz y Nueva Segovia. El rubro de este centro
hospitalario al igual que los demas hospitales es la salud con caracter social ya que por ser

estatal no se cobra.

El Hospital Escuela San Juan de Dios de la ciudad de Esteli guarda la integridad fisica y
salud de sus usuarios (pacientes, personal y visitantes) contando con normas internas para

la prevencién de riesgos y peligros.

BARRIO
SANTA ELE

San Juun% Dios
Q

Google maps

Figura #1. Ubicacion del Hospital Escuela San Juan de Dios de Esteli
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I1. Objetivos
2.1. Objetivo General

e Comprender las experiencias del duelo anticipado en familiares de pacientes con
enfermedad oncologica en etapa terminal, ingresados en el Hospital Escuela San

Juan de Dios Esteli, de julio a noviembre 2017.

2.2. Objetivos Especificos

e Describir las vivencias del duelo anticipado que experimentan los familiares de

pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

e Valorar las repercusiones del duelo anticipado en la dinamica familiar de pacientes

con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

e Proponer estrategias de intervencion psicolégica que ayuden afrontar el duelo

anticipado
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I11. Fundamentacion Teorica

Este apartado se dispone a abordar aspectos tedricos relacionados a la tematica del duelo
anticipado en las familias con pacientes oncoldgicos del Hospital Escuela San Juan de Dios,
Esteli. Abordando las tematicas: La familia, Enfermedades oncoldgicas, cuidados

paliativos, duelo, duelo anticipado y postulados tedricos.
3.1. La Familia

La familia es el espacio privilegiado donde crecemos y aceptamos el amor que nos brindan
nuestros seres queridos; es de gran importancia que este vinculo sea el que predomine en el
clima de las relaciones familiares, claramente la familia es el ejemplo de las relaciones

solidarias ya que son capaces de unir las distintas visiones en un objetivo comun.

Segln la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, la familia es un elemento
natural y fundamental en la sociedad, tiene derecho a la proteccion de la sociedad y del
estado. Los lazos principales que definen una familia son de dos tipos: vinculos de afinidad
derivados del establecimiento de un vinculo reconocido socialmente, como el matrimonio y
vinculos de consanguinidad, como la filiacion entre padres e hijos o los lazos que se
establecen entre los hermanos que descienden de un mismo padre. También puede

diferenciarse la familia segun el grado de parentesco entre sus miembros.

3.1.1. Estructura Familiar

Es el conjunto de demandas funcionales que indica a los miembros de una familia cémo
deben actuar. El sistema familiar opera a través de pautas transaccionales. Las
transacciones repetidas establecen reglas acerca de como, cuando y con quién relacionarse,

y son las que apuntalan el sistema.
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Dos tipos de funciones mantienen la estructura:

Genéricas: son las reglas universales que gobiernan la organizacion familiar: jerarquia de

poder, procreacion, socializacion.

Idiosincrésicas: implican las expectativas mutuas de los miembros familiares; forma

peculiar de relacionarse, mitos rituales, etc (Poveda & Sistémico, pagl3).

3.1.2. Distribucion de Roles

Al interior de la familia se tejen vinculos a travesados por el amor, desamor, descontentos,
desacuerdo, acuerdo, vinculos, aspectos que configuran un entramado de roles asimétricos e
interactivos que son asumidos y vivenciados de modos distintos por cada miembro del
nacleo familiar. Es preciso entonces aclarar el concepto de rol como punto central de este
apartado. Lopez (1984) en su estudio “la adquisicion del rol y la identidad sexual: funcién
de la familia” sefiala que la division de roles se da a partir del género, indicando que el rol
sexual hace alusion a “los comportamientos, sentimientos y actitudes que se consideran
propios del hombre o de la mujer Tiene en este sentido una base mas cultural” (Gallego
Henao, 2012.pag13).

De lo anterior, se puede afirmar que la cultura ha estereotipado, caracterizado y distinguido
los comportamientos tanto para hombres como para mujeres, por ejemplo culturalmente los
comportamientos de ternura, llanto y “mimos” son caracteristicos de la mujer, por el
contrario los hombres se distinguen culturalmente por ser fuertes fisica y emocionalmente,
sin embargo, si alguno por cualquier circunstancia llega a demostrar sentimientos de llanto
0 a manifestar expresiones de ternura con sus pares, social mente se le tacharia de “nifia”,
“gallina”, entre otros. En este sentido, se puede sefialar que los roles sexuales han
conllevado a que los seres humanos se olviden de demostrar sentimientos propios de los

humanos, tales como el amor, el llanto, la tristeza, el carifio, la pasion.
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Por otro lado, (Gallego Henao,2012) sefiala que el rol ha estado determinado por la
obtencion de un salario, situacion que histéricamente ha ubicado al género masculino en
situacion de privilegio debido a que el varon es el responsable del sustento econdémico en el
nucleo familiar, dejando a la mujer en una situacion de poco nulo privilegio, es decir la
mujer mientras que el hombre asume el rol de proveedores se ha encargado de la crianza y
el cuidado de los hijos, asi como del vinculo afectivo que alli se gesta. En este orden de
ideas, en el seno de la division sexual y la asignacion o asuncion de roles estd supeditada a

la productividad de sus miembros

3.1.3. Dinamica Familiar

La dindmica familiar es el tejido de relaciones y vinculos atravesados por la colaboracion,
intercambio, poder y conflicto que se genera entre los miembros de la familia, padre, madre
e hijos al interior de ésta, de acuerdo a la distribucion de responsabilidades en el hogar, la

participacion y la toma de decisiones (Gallego Henao, 2012).

En este sentido, la dindmica familiar se puede interpretar como los encuentros entre las
subjetividades, encuentros mediados por una serie de normas, reglas, limites, jerarquias y
roles, entre otros, que regulan la convivencia y permite que el funcionamiento de la vida
familiar se desarrolle arménicamente. Para ello, es indispensable que cada integrante de la
familia conozca e interiorice su rol dentro del nicleo familiar, lo que facilita en gran

medida su adaptacion a la dindmica interna de su grupo.

Bowlby (1990) afirma que el intercambio afectivo, es una de las interacciones mas
importantes en la vida del ser humano, debido a que el sentirse amado, respetado y
reconocido potencia la satisfaccion personal y el desarrollo humano al interior del grupo

familiar; asi mismo, el afecto es clave para comprender la dindmica familiar.

3.2. Enfermedades Oncoldgicas

El termino enfermedad proviene del latin infimitas, que significa literalmente “falto de

firmeza”. La definicion de enfermedad segun la OMS es la de “Alteracion o desviacion del
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estado fisioldgico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general conocidas,
manifestada por sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucion es mas o menos

previsible”

Para la comunidad cientifica la enfermedad tiene una causa 0 un conjunto de causas
concretas. Algunas de ellas estan determinadas; en cambio, otras son causales o se deben al
azar. En ambos casos, la enfermedad no tiene ninglin “significado” porque es un fruto de lo
casualidad o la necesidad. Mientras que la psicologia refiere que las emociones reprimidas
provocan enfermedades y su forma extrema es que la enfermedad responde al deseo de

muerte.

La enfermedad a pesar de ser un fendmeno que afecta a todos y todas no tiene una
definicién absoluta porque lo que para una persona es salud para otra es una enfermedad e
incluso para la misma persona. Por lo que podemos decir que enfermedad, se considera una
expresion de un desequilibrio basico en la adaptacion del hombre a las multiples tensiones

fisicas y emocionales dentro de su ambiente(Garcia Licea, 2009.pag 167-168).
3.2.1. Cancer

La palabra cancer se deriva del latin, y como la derivada del griego carcinoma, significa
"cangrejo”. Se dice que las formas corrientes de cancer avanzado adoptan una forma
abigarrada, con ramificaciones, que se adhiere a todo lo que agarra, con la obstinacion y
forma similar a la de un cangrejo marino, y de ahi deriva su nombre. Se considera a veces
sinénimo de los términos "neoplasia” y "tumor”; sin embargo, el cancer siempre es una

neoplasia o un tumor maligno (Géalvez, 2008 pag: 1).
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e Tipos de cancer

Para definir el tipo de cancer dependera del tejido u 6rgano en que se forme, aunque este
puede variar dependiendo del enfermo como de cada alteracion molecular y células

especificas.

Asi, segun el tejido de origen, podemos definirlo como:

Carcinoma: se forma a partir de las células epiteliales. Estas células tapizan las superficies
de drganos, glandulas o esculturas corporales. Representa mas del 80 % de la totalidad de
los canceres como cancer de pulmdn, mama, colon, prdstata, pancreas y estomago entre

otros.

Sarcomas: son canceres que se forman a partir del tejido cognitivo o conjuntivo, del que
derivan los musculos, los huesos, los cartilagos o el tejido graso. Los méas frecuentes son

los sarcomas 6seos.

Leucemias: se originan en la medula ésea tejidos encargados de mantener la produccion de
glébulos blanqueos, rojos y plaquetas. Las alteraciones en esta célula pueden producir,
respectivamente, anemia, infecciones y alteraciones de la coagulacion (sangrado o

trombosis).

Linfoma: se desarrollan a partir del tejido linfaticos, como el existente en ganglios u

organos linfaticos.

Para definir qué tipo de células lo ocasiond, a menudo se acompafia de un prefio: adeno:
glandula, condro: cartilago, eritro: glébulo rojo, hemangio: vaso sanguineo, tipo: grasa,

melano: célula pigmentada, mio: célula muscular, osteo: hueso.

Entre las células normales y las cancerosas existe un aspecto de condiciones

morfolégicamente diferente en su analisis microscopico:

La hiperplasia es una situacién en la que se produce un aumento en la proliferacion celular,
manteniéndose la estructura celular normal. Habitualmente es una respuesta normal y

reversible a un estimulo irritante.
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La displasia es un proceso no canceroso en el cual existe una proliferacion excesiva
caracterizada por la pérdida de la organizacion normal de los tejidos, y de la arquitectura
celular normal. De ordinario es reversible, pero puede sufrir una transformacion

carcinomatosa (Géalvez, 2008 pag: 3).
e Evolucion del cancer

La invasion local del cancer se produce al extenderse a los tejidos y Grganos vecinos,

emigrando e infiltrando directamente las &reas contiguas.

El cancer puede invadir los vasos sanguineos y linfaticos, y sus células, viajan a través de
ellos, hasta otros érganos o tejidos distantes en los que pueden implantarse. Estos nuevos
focos de enfermedad se denominan metéstasis (enfermedad diseminada, a distancia o

secundaria). Al foco inicial del tumor se le denomina tumor primario (primitivo).

Un cancer de origen desconocido es aquel que se ha diagnosticado a traves de su

metastasis, y no es posible detectar el tumor primario.

Cada tipo de tumor se extiende de forma diferente, dependiendo de su localizacion y
caracteristicas bioldgicas. A veces el patron de diseminacion se explica por la anatomia, y
otras, depende de la capacidad de las células tumorales de invadir lugares especificos. La
diseminacion puede hacerse directamente a través de los vasos sanguineos, o directamente,

a través de los vasos linfaticos.

Por medio de esto, las células tumorales alcanzan primero los ganglios linfaticos y
finalmente el torrente sanguineo. Los ganglios linfaticos se localizan en grupos en
diferentes areas del cuerpo, como el cuello, las ingles, axilas o el mediastino, y a su vez su
invasion por el tumor determina que aumente su tamafio, denominandose adenomegalias o
adenopatias de origen tumoral, se deduce que al avanzar el cancer por no ser tratado a
tiempo avanza a la fase terminal extendiéndose mas alla del 6rgano que lo origino haciendo
complicado intervenir de manera quirdrgica, y es en ese momento en donde la familia solo

debe esperar el momento de la muerte (Galvez, 2008 pag: 4).
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3.2.2. Factores psicologicos asociados al cancer

Para las personas al escuchar la palabra cancer simboliza muerte, por ende, se desarrollan
diferentes factores psicoldgicos, sociales y existenciales, el cual su mayor sufrimiento se
centra en la mente, provocando, preocupacion, stress, ansiedad y desvelo tanto en el
paciente como en el familiar en consecuencia, estos trastornos se vuelven crénicos y puede

provocar una desestabilidad emocional.

Los cambios que padecen estas personas son significativos al dafio y pérdidas reales, Sin
embargo, no podemos dejar de observar que la respuesta adaptativa de la familia al
problema de salud es un factor que incide negativamente en el curso de la enfermedad

requiriendo un apoyo emocional social de parte de las instituciones de salud entre otros.

En el caso de una enfermedad como el céancer el proceso de afliccion para la familia
empieza desde el momento del diagnostico, evaluandose sdlo como una amenaza en el caso
de un pronostico bueno o como el anuncio de una pérdida proxima en el caso de que la
enfermedad esté avanzada o reside. Esta pérdida, a pesar de estar anunciada conlleva, al
igual que todas las pérdidas, sufrimiento y dolor para la familia que iniciara el proceso de
elaboracion, aceptacion de la pérdida real y adaptacion a la vida sin el ser querido desde el

momento del fallecimiento de éste (Rivera, 2004).

3.2.3. Despedida del paciente en fase terminal

La experiencia de la muerte es algo que pertenece desde el principio a la naturaleza
humana. Tan pronto como nacemos empezamos a morir: Nifios y nifias no suelen tardar
demasiado tiempo en darse cuenta de ello. Por esta razon, pretender ocultarles este
fendmeno supone ponerles de espaldas a si mismos, a su mas intimo ser, y esto es

precisamente lo que ha hecho la pedagogia contemporanea: ignorar la muerte.

En el transcurso de la enfermedad los familiares en algunos casos empiezan a aprovechar al
méaximo el tiempo al lado del enfermo, a cumplir con metas o suefios planteados en el

mismo.
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La despedida del enfermo Se trata de la presencia simultanea de sentimientos encontrados
en los miembros de la familia, mientras que por un lado desean que el paciente mejore y
viva mas tiempo, por el otro desean que ya todo termine con la muerte del enfermo “que ya
deje de sufrir”. Se trata de un sintoma inaceptable, sin embargo, la represion del sintoma y
todo el estrés crénico pueden generar reacciones emocionales intensas, tales como crisis de
ansiedad, culpa y depresion; o bien llevar a la elaboracion de un duelo patoldgico
(Fernéndez Ortega, 2004).

3.3. Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son una rama de la medicina que se encarga de prevenir y aliviar el
sufrimiento, asi como brindar una mejor calidad de vida posible a pacientes que padecen de
una enfermedad grave y que compromete su vida, tanto para su bienestar, asi como el de su
familia. Los cuidados paliativos normalmente se aplican a pacientes que cursan con

enfermedades muy graves con tratamientos que prolongan la vida.
Principales objetivos de los cuidados paliativos:

e Manejo de los sintomas que ponen en una situacion de sufrimiento al paciente y/o a
sus familiares.

e Establecer las metas de tratamiento de acuerdo con las preferencias del paciente
para con su vida.

e Mantener la comunicacion entre el paciente, su familia o cuidadores y todo el
equipo médico involucrado en el tratamiento de su enfermedad.

e Proporcionar apoyo psicosocial y espiritual al paciente y sus familiares.

Para que el cuidado paliativo funcione es necesario como ya se mencioné antes la buena
comunicacion del paciente, familiar y médica donde haiga cordialidad, respeto y confianza.
Esto ayudara a que el objetivo planteado se comprenda teniendo mejores resultados lo que

permitird cumplir los deseos del paciente y sus familiares (Guerrero,Olivares.pagl5).
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3.3.1. Tipo de cuidadores

1. Cuidador familiar

Son las que prestan atencién a las personas que necesitan de supervision o asistencia en la
enfermedad, proporcionando el cuido en el hogar, en un Hospital 0 en una institucion,

generalmente son los padres, conyuges u otros familiares.
2. Cuidador principal familiar

Se define como aquel cuidador principal familiar, reconocido como primordial agente que
da asistencia basica al paciente en su condicion de enfermedad. Es el apoyo continuo que lo

asiste en lo cotidiano y quien asume las principales decisiones sobre su cuidado.
3. Cuidador Primario

Astudillo, et. al. (2008), definen al cuidador primario, como: la persona que atiende en
primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo: papel que por lo
general lo juegan el/ la esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo
para el paciente. Es el que tiene la delicada tarea de poner en marcha la solidaridad con el
que sufre y el que méas pronto comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados
ante la dura realidad que afecta a su familiar o amigo. Su trabajo adquiere una gran
relevancia para el grupo que atiende y rodea al enfermo conforme progresa la enfermedad,
no solo por la atencion directa al paciente, sino también por su papel en la reorganizacion,

mantenimiento y cohesién de la familia (Barron Brenda, 2009).
4. Cuidador primario informal

Este es el que asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas las
actividades que no puede llevar a cabo; generalmente es un miembro de la red social
inmediata, que no recibe ayuda econdémica ni capacitacion previa para la atencion del

paciente.
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5. Cuidador formal

Es la persona que cuenta con la formacion profesional para cuidar a un enfermo y obtiene

una remuneracion econémica por su labor. (Enna Maria Trevifio Villarreal, 2016 pég 3,4)
3.4. Duelo

El duelo es una cuestion muy compleja, se experimenta de muchas y variadas formas. Este
no solo se refiere a las pérdidas debidas a la muerte, sino a la elaboracion del duelo por
distintos tipos de pérdidas: un divorcio, una amputacion, la pérdida del trabajo y las

pérdidas que experimentan las victimas de la violencia, entre otros.

Estudiosos del tema consideran que el duelo es mas que un sentimiento, se refiere a él
como la vivencia de una perdida que se sitta en el corazdn en el centro espiritual de nuestro
ser, y que se caracteriza por un doloroso estado de animo, falta de interés por el mundo
exterior y la separacion de actividades que no tengan relacion con la memoria del ser
querido. Asi, el doliente inhibe su “yo” y lo entrega por entero al trabajo del duelo,

cerrando el interés por cualquier otro vinculo con la vida (Garcia Licea, 2009.pag 139).

El duelo es un proceso adaptativo normal ante la pérdida de un ser querido o de algo
significativo. Este proceso es necesario para adaptarse a la nueva situacion, y reencontrar el
equilibrio roto a raiz de la pérdida y este termina con la aceptacion de la nueva realidad. En
nuestra cultura, en general el duelo se refiere a la pérdida de un familiar y/o de un ser
querido con sus consecuencias psicoactivas, sus manifestaciones exteriores, rituales y el

proceso psicologico evolutivo, consecutivo a la pérdida (Olivares pag.5).

3.4.1. Formas de duelo
Teniendo en cuenta el entorno cultural donde se produce, en funcion de la respuesta del
doliente, el duelo puede considerarse normal o patologico, este Gltimo cuando la respuesta

es excesiva tanto en intensidad como en duracion de los sintomas (Rivera, 2004).
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3.4.2. Duelo normal

Se denomina duelo normal o duelo no complicado, aquella situacion en que la respuesta a
la pérdida es considerada proporcional a la misma, con un carécter predecible de sus

sintomas y su desarrollo. Su duracién no suele superar los dos afios (Rivera, 2004 pag .63).
Fases del duelo

Segun Elisabeth Kibler- Ross describe cinco fases de duelo que el ser humano enfrenta

ante una perdida y como esta actda en el sistema del individuo, estas son:
1. Negacion

Se define por la sensacion de incredulidad; no creemos lo que esta sucediendo o va a
suceder. Nos negamos a aceptar lo que ocurre porque “es demasiado fuerte para ser cierto”.
Nuestra psique se rebela ante este proceso puede conllevar dosis de insensibilidad y de

preguntarnos a nosotros mismos si somos capaces de seguir adelante con ellos.
2. Ira

Este proceso, genuinamente emocional, se manifiesta de mdultiples formas; contras los

causantes del cambio, contra los seres cercanos.

A veces surge, de forma espontanea, inmediatamente a la notificacion del cambio, pero otra

aparece cuando ya llevamos un tiempo fusionando con las nuevas condiciones de trabajo.
3. Negociacion

Todo el proceso es negociacion en un sentido u otro. Antes que suceda el cambio

% ¢

negociamos cualquier cosa “lo haremos mejor” “convidemos los resultados y objetivos
“seremos mas eficientes” y una vez que se conviertan en irremediables, solemos negociar

todo el tiempo, el sentimiento que mas aparece es el de volver atrds una y otra vez.
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4. Depresion

La depresion hace referencia a una forma dréstica al presente. Es una sensacion actual de
vacio, de tristeza cuando el cambio profundo se hace evidente y ves que no puedes negarte
ni eludirlo. Te sientes mal y traslada ese sentimiento de tristeza a tus relaciones, dentro y

fuera de tus labores.
5. Aceptacion o rechazo

Aqui ya no existe otra alternativa, o aceptamos el cambio con todas sus consecuencias o lo
rechazamos (abierta o indirectamente). Si se escoge la primera opcién, la aceptacion, eso no
implica que no podamos por las otras fases antes descritas, pero lo que haremos con mejor

estado de animo de forma mas rapido y con menos secuelas o efectos secundarios.
3.4.3. Duelo Patoldgico

Cuando fracasa el proceso mental de adaptacion para hacer frente a una pérdida
irremediable considerada fundamental, aparece el duelo patologico. Se considera
imprevisible en cuanto a duracion, consecuencias o secuelas. Puede adoptar diversas
formas, desde ausencia o retraso en su aparicion hasta un duelo excesivamente intenso y
duradero, pasando por el duelo asociado a ideaciones suicidas o sintomas psicoticos. En los
primeros casos hablamos de duelo complicado o no resuelto y en el Gltimo caso de duelo

psiquiatrico (Rivera, 2004 pag: 22)
Manifestaciones
Se caracterizan clinicamente al duelo patolégico en:

* Reaccion de duelo tardio (tras negacion prolongada)

* Hiperactividad sin sentimiento de pérdida

« Sintomas delirantes hipocondriacos sobre la enfermedad del difunto

* Patologia psicosomadtica con deterioro funcional acusado y prolongado
* Ideas delirantes paranoicas de culpa por las cosas

* Alucinaciones diferentes a la voz e imagen del fallecido
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* Inhibicion psicomotora acusada

* Pérdida persistente de relaciones sociales

* Depresion severa con sintomas de agitacion

» Comportamientos autodestructivos

Tienen mayor riesgo de sufrir un duelo patoldgico, aquellos dolientes que experimentan
una pérdida repentina o en circunstancias catastroficas, los aislados socialmente, aquellos
que se sienten responsables de la muerte, los que tienen historia previa de pérdidas
traumaticas y los que mantienen una relacion de intensa dependencia con el fallecido (5).

Es importante considerar la existencia de un episodio depresivo mayor cuando el cuadro se
prolonga y existen ideas de culpa, pensamientos reiterativos de muerte, sentimientos de

inutilidad, deterioro funcional severo y alucinaciones complejas (Rivera, 2004 pag 22,23).
3.5. Duelo anticipado
3.5.1. Historia

El concepto de duelo anticipado comenzé durante la Segunda Guerra Mundial, cuando el
Dr. Lindemann llevé a cabo un estudio en donde analizaba las reacciones de las mujeres
que esperaban a sus maridos que habian partido a la guerra. Ellas se sentian tan
preocupadas por la posible muerte de sus esposos que, comenzaban a experimentar mucho
dolor y pena. Las reacciones se manifestaban con depresién, preocupacion excesiva,
imaginando la muerte del marido y los cambios que iban a suceder en su vida si esto
pasaba. El duelo anticipado comienza en el instante en el que se da un diagndstico y
prondstico irreversible de las expectativas de vida de un paciente, lo cual culmina en la

sentencia de una muerte proxima.

En la Gltima década se ha estado prestando mucha mayor atencién a este tipo de duelo
debido a que, hay un indice cada vez mas elevado de enfermedades cronico-degenerativas y
terminales en la poblacién mundial, como el cancer, el sida y las demencias, por mencionar
algunas. Por lo que no sélo el enfermo se ve afectado ante esta situacion, sino que la
enfermedad trastoca a la familia de manera irremediable, sobre todo al cuidador primario
(Martinez Fuentes, 2013 pag: 12).
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3.5.2. Definicién de duelo anticipado
Reaccion que se presenta por adelantado cuando una pérdida se percibe como inevitable. Se
refiere a un proceso de duelo normal que ocurre en anticipacion a la muerte e incluye

muchos de los sintomas del duelo después de la pérdida

El duelo anticipatorio finaliza cuando se produce la pérdida, con independencia de las
reacciones que puedan surgir después de la misma. Los principales aspectos del duelo
anticipado son: depresion, intensa preocupacion por la persona que va a morir, ensayo de la
muerte y tratar de ajustarse a las consecuencias de lamisma (Herrero T. Sanchez

Hernandez).

Fases del duelo anticipado

1. Fase de embotamiento de la sensibilidad. Tras el diagnostico la noticia no es asimilada
desde el principio y se necesitan dias para comprender el diagndstico y sus
consecuencias. Asimismo, los sentimientos quedan en el aire, no se externan pues en
realidad, ante el desconcierto, se establece una barrera emocional, aunque también
pudieran surgir sentimientos de ira y enojo contra el médico que proporcioné el

diagndstico.

2. Fase de incredulidad. Durante esta etapa pueden presentarse diferentes situaciones que
sirven como mecanismos de defensa.
La negacion es uno de ellos y ayuda al sujeto en el sentido de que le permite “controlar
la situacion”. Se pretende alargar, aplazar o muchas veces ignorar la verdad y tener
falsas esperanzas. Es complicado porgue la persona que va a fallecer alin se encuentra
viva, no es que se quiera aceptar la muerte, sino que se debe aceptar lo que ha dicho el
médico.
De igual forma, se puede presentar angustia que en ocasiones se refleja como una
busqueda desesperada de informacién acerca de la enfermedad, sus posibles curas y

otras opiniones médicas o, por otra parte, en el cuidado compulsivo del enfermo. Como
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en la etapa anterior, en ocasiones se presentan episodios de cdlera y agresividad,

principalmente contra el cuerpo médico.

3. Fase de reorganizacion. A medida que la enfermedad avanza, los familiares van
adaptandose a los cambios en su vida, a tener sucesivas pérdidas (de tiempo personal,
econdmicas, en los cambios que va presentando el enfermo, ya sea mentales o fisicos,
etc.) que los van encaminando hacia una aceptacion. de su realidad. EI familiar
comienza a ver como seran las cosas cuando su ser querido fallezca y asumir que

debera enfrentar la soledad.

Es necesario remarcar que no todos los individuos transitan por todas las fases descritas,
y no todos los duelos anticipados se dan de la misma manera. Las emociones son
sentidas a la vez y no una por una, y se pueden avanzar y retroceder a lo largo de todo
el afrontamiento del duelo. No es posible trazar una comparacion lineal entre una
persona que padece Alzheimer a un pequefio que se le diagnostica un cancer fulminante
(Martinez Fuentes , 2013).

En concreto el duelo anticipado termina cuando se produce la perdida, y a diferencia del
duelo normal, esta puede aumentar o disminuir en su intensidad cuando la muerte
parece inminente. En ocasiones, se puede extender y la persona puede tener dificultades

para restablecer las relaciones.
3.5.3. Familia y duelo anticipado

El paciente y la familia, por su intima relacion son considerados una unidad a tratar, porque
la enfermedad produce en el grupo familiar malestar, angustia, problemas en la
comunicacion, tendencia a encerrarse en si misma, cambios de roles y estrategias para
resolver problemas sanitarios y financieros. Es una realidad que las familias cambian con
un enfermo en casa generando afectaciones, por lo que necesitan ser ayudadas y
comprendidas al mismo tiempo que el paciente. Demandan que alguien escuche también

sus aflicciones, su ansiedad personal, sus sentimientos de culpa y de frustracion.
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A veces no dan créedito a la realidad, o no se resignan ante la eventual muerte del paciente,
siendo mé&s necesarias que nunca, la amabilidad y el interés del equipo de cuidados para
ayudarles a identificar y eliminar muchas barreras emocionales que producen desconfianza,

pérdida de la armonia y desequilibrio (Gallego Henao, 2012 pag 23).

La enfermedad puede considerase como una crisis, debido a la capacidad que tienen para
desorganizar un sistema familiar, al igual que pudiera hacerlo una separacion, la perdida de
algn miembro el nacimiento de un primer hijo, etc; el desajuste puede tener diferentes

intensidades, las cuales van a estar influenciadas por el tipo de enfermedad.

Esta situacion genera en la familia una serie de desajustes en la manera de convivir y
funcionar de parte de sus miembros, lo que conlleva a un procesamiento de la informacion
relacionada con la enfermedad a la cual se le afiaden valores costumbres y definiciones
tanto el significado de la enfermedad en si mismos como de la necesidad que tiene la

familia para enfrentarlas.

La familia en este proceso se vuelve vulnerable corriendo el riesgo de la desintegracion
familiar y estar expuestos a trastornos como la ansiedad y depresién debido a la angustia y

miedo a la muerte de su familiar enfermo.
3.6. Postulados tedricos
3.6.1. Duelo y Melancolia de Sigmund Freud

Sigmund Freud nacié en Moravia en 1856, y fue estudiante de la escuela de medicina en la
Universidad de Vienna por ocho afios (1873-1881). Se hizo famoso en el campo de la

psicologia por practicar el psicoanalisis con sus pacientes con mucho éxito

Freud elabora una teoria del duelo en su texto "Duelo y Melancolia” 1917. Concibe el duelo
como algo habitual que hay que dejarlo expresar sin perturbarlo. El sujeto en duelo presenta
una serie de sintomas: pérdida del interés por el mundo exterior en todo lo que no recuerde

al muerto, pérdida de la capacidad de escoger algin nuevo objeto de amor en reemplazo, se
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expresaria, del llorado, extrafiamiento respecto de cualquier trabajo productivo que no

tenga relacién con la memoria del muerto.

Facilmente se comprende que esta inhibicion y deterioro del yo expresan una entrega
incondicional al duelo que nada deja para otros propoésitos y otros intereses (Matilde Pelegri
Moya, 2011 pag.11).

En 1910, en la Sociedad Psicoanalitica de Viena, donde se expondria sobre el suicidio,
Freud matizé la importancia de establecer una comparacion entre la melancolia y los
estados normales de duelo, recalcando que el problema alli involucrado en esos momentos
era todavia inexplicable. Fue con la introduccién de los conceptos del narcisismo y del
ideal del yo lo que le permitieron reabrir el tema. Entonces se dio a la labor de comparar la
naturaleza de la melancolia con la del duelo, considerando este Gltimo como un afecto

normal.

Describid “que la melancolia, cuya definicion conceptual es fluctuante atin en la Psiquiatria
descriptiva, se presenta en maltiples formas clinicas cuya sintesis en una unidad no parece
certificada; y de ellas algunas sugieren afecciones mas somaticas que psicogenas. El duelo
en cambio menciona es por regla general, la reaccion frente a la pérdida de una persona
amada o de una abstraccion que haga sus veces, como la patria, la libertad, un ideal,
etcétera. A raiz de idénticas influencias en muchas personas se observa, en lugar de duelo

melancolia y por eso sospechamos en ellas una disposicion enfermiza”

El duelo trae consigo graves perturbaciones en la conducta humana, muestra los mismos
rasgos que la melancolia, a excepcién de que en éste falta la perturbacién del sentimiento
de si. En cambio, “la melancolia se singulariza en lo animico por una desazon
profundamente dolida, una cancelacion del interés por el mundo exterior, la pérdida de la
capacidad de amar, la inhibicion de toda productividad y una rebaja en el sentimiento de si
que se exterioriza en auto reproches y auto denigraciones y se extrema hasta una delirante

expectativa de castigo.
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Cuando se presenta el duelo, el examen de la realidad ha mostrado que el objeto amado ya
no existe mas, y de él emana ahora la exhortacion de quitar toda libido de sus enlaces con

ese objeto”.(Garcia mantilla, 2012)

Freud planted diferencias entre duelo normal, patoldgico y la melancolia. En el duelo la
pérdida es consciente, mientras que en el duelo patoldgico es solamente inconsciente y en
la melancolia se puede saber a quién se perdid, pero no lo que se perdi6 con la persona. “El
melancélico nos muestra todavia algo que falta en el duelo: una extraordinaria rebaja en
su sentimiento yoico, un enorme empobrecimiento del yo. En el duelo, el mundo se ha

’

hecho pobre y vacio, en la melancolia eso le acontece al yo mismo’

En el duelo normal el retiro de la libido se desplaza con el tiempo a otro objeto, mientras
que en el duelo patolégico, la libido que se ha desprendido del objeto perdido se disemina
en el conjunto del yo, y se coagula bajo la forma de una identificacion fundida con la

imagen del objeto perdido (Garcia, 2013 pag 23)
3.6.2. Sobre la Muerte y los Moribundos de Elizabeth Kubler

Nacida en Suiza, ZUrich; el 08 de Julio de 1926. De nacionalidad suizo-estadounidense.

Estudio medicina en la Universidad de Zdrich en 1957.

Emprendié su labor como acompafiante a enfermos terminales, tanto personas mayores
como nifios pequefios. Siguiendo el mismo proceso, de escuchar y estar abierta a todo lo
que estas personas querian comunicarle, empez0 a elaborar un esquema de las fases por las
gue pasa una persona que se enfrenta a la muerte, o a la pérdida de un ser querido. Dolor,
rechazo a la situacién, enfado, negociacion, aceptacion, reconciliacion con el proceso.
Estos trabajos le valieron el reconocimiento internacional en el incipiente campo de estudio

de la tanatologia: el proceso de morir.

Para la autora la afliccion y el dolor ante pérdidas importantes es un conjunto de procesos
erroneamente tratado, que bloquea nuestro potencial de crecimiento, mientras que una
adecuada elaboracion del duelo incrementa la fortaleza para afrontar lo positivo y lo

negativo en el presente y en el futuro de nuestra existencia.
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Cada pérdida importante, puede ser también una oportunidad de transformacion creativa, si
podemos integrar la amplia y profunda gama de sentimientos, emociones, actitudes,

creencias, ideas, omisiones y acciones implicadas en el proceso (Kliber.R Pag 23).
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V. Disefio Metodologico

4.1. Tipo de estudio

La presente investigacion es de tipo cualitativo, la cual se caracteriza por ser un proceso
que extrae las descripciones a partir de observaciones que adoptan la forma de entrevista,
narraciones, notas de campo, grabaciones, registro de escritos de todo tipo, trascripcion de
audio y video, fotografias o peliculas, la cual esta sometida a la perspectiva naturalista y a

la compresion interpretativa de la experiencia del ser humano.

Esta investigacion es de caracter fenomenologico ya que permite conocer el significado que
los individuos dan a sus experiencias, su fin es aprender el proceso de interpretacion por el
que la gente define su mundo y actian en consecuencia. Este método intenta ver las cosas

desde el punto de vista de otras personas describiendo e interpretando. (Hernadez, 2014)

Asi mismo es de caracter descriptivo ya que busca especificar las propiedades,
caracteristicas, grupos, perfiles, comunidades, procesos o cualquier otro fenémeno que se

someta a un analisis (Hernadez, 2014).

En este estudio se busca describir las experiencias del duelo anticipado en familiares
cuidadores de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal, al igual de describir

las vivencias y repercusiones que pasan en dicho proceso.
4.2. Delimitacién espacial

El desarrollo del presente estudio se llevd a cabo durante los meses comprendidos entre
julio y noviembre del presente afio; especificamente en el Hospital Escuela San Juan de
Dios de la ciudad Esteli.

4.3. Poblacion y muestra

La poblacion es el conjunto de todos los casos que concuerden con una serie de

especificaciones. (Eyssautier, 2002). En esta investigacion la poblacion de la cual se
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permitio obtener los datos necesarios para constatar el fendmeno de estudio, fueron las

familias que tenian como caracteristicas un miembro con una enfermedad oncologica.

El tipo de muestra es no probabilistica intencional, segin (Hernadez, 2014) , en la muestra
no probabilistica, la eleccion de los elementos no depende de la probabilidad, si no de
causas relacionadas con las caracteristicas de la investigacion es por esto que la muestra es

por conveniencia ya que fue seleccionada segun los criterios del investigador.

Este procedimiento no es mecanico ni con base en férmulas de probabilidad, sino que
dependeré de procesos de eleccion de los sujetos, llevado a cabo por el investigador que
recolecta los datos. En este estudio se aplicaron instrumentos de medicién a una muestra
que esté representada por personas de facil acceso para el investigador que cumplan con

todos los criterios.

La muestra es un determinado nimero de unidades extraidas de una poblacién por medio de
un proceso, (Eyssautier, 2002, pag. 203). En este caso la seleccion fue intencional, con el
fin de examinar esas unidades con detenimiento, la muestra fue de tres familias las cuales
cumplieron con todos los criterios que se necesitan para formar parte del grupo muestral.
Cabe mencionar que la muestra estd comprendida por cuatro varones y cinco mujeres, la
primera familia estd compuesta por un hijo, una hija y el esposo de paciente con cancer en
el coldn, la segunda familia por una hija y un hijo del paciente con cancer en el pulmény la

tercera por dos hijas, una sobrina y el esposo de la paciente con cancer en el pulmon.

4.3.1. Criterios que se tomaran en cuenta para la conformacién del grupo muestra

Para formar parte de la investigacion, el grupo de estudio debié cumplir con unas series de
criterios o caracteristicas comunes que dieron salida al tema de investigacion y a los

objetivos planteados.
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Criterios de seleccion para la muestra

e Ser familias donde uno de sus miembros padezca de una enfermedad oncoldgica en
etapa terminal.

e Edades comprendidas entre los 15 a 60 afios

e Disponibilidad para participar

e Firma de consentimiento
4.4. Técnicas de obtencion de datos

A continuacidn, se describen los instrumentos de medicidn seleccionados previamente para
para obtener los resultados de acuerdo con los objetivos planteados, se utilizd la entrevista a
profundidad, observacion abierta, escala de Hamilton para la depresion (HAM-D) (1) y
escala de Hamilton para la ansiedad (HAM-D) (1).

Para hacer uso de los instrumentos de medicion se realizé una validacion de expertos, en
este caso las técnicas que se dieron a validar fueron la entrevista a profundidad y la guia de

observacidn, para esto se tomd a tres profesionales de la salud en la ciudad de Esteli.

Criterios de seleccion para validacidn de expertos

e Ser profesionales de la salud mental- Psicologia
e Ser profesionales de la salud- Medicina

e Contar con conocimiento sobre la temética- Duelo anticipado

4.4.1. La entrevista a profundidad

Es una técnica donde hasta el entrevistador es un instrumento mas de andlisis, explora,
detalla y rastrea por medio de preguntas, cudl es la informacién més relevante para los
intereses de la investigacion, por medio de ellas se conoce a la gente lo suficiente para
comprender qué quieren decir, y con ello, crear una atmésfera en la cual es probable que se

expresen libremente (Taylor & Bogdan, 1987, pag. 100).
Esta técnica se utilizé con la finalidad de describir las vivencias del duelo anticipado que

experimentan los familiares cuidadores, al igual de valorar las repercusiones del duelo
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anticipado en la dindmica familiar y posteriormente proponer estrategias de intervencion

psicoldgica que ayuden a afrontar el duelo anticipado.

4.4.2 La observacion

La observacion nos permite obtener informacion sobre un fendémeno o acontecimiento tal
cual como se produce. Es mas que ver, es contemplar, buscar, admirar, comparar,
reconocer, esta tiene que ser objetiva y el observador adopta una postura neutral esto quiere

decir que el objeto a investigar debe ser ajeno a los investigadores.

Este instrumento nos permitié valorar las repercusiones del duelo anticipado en la dindmica

familiar de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

4.4.3. Escala de Hamilton para la depresiéon (HAM-D) (1)

La HAM-D o Hamilton Rating Scale for Depression, es una escala heteroaplicada, disefiada
para medir la intensidad o gravedad de la depresién, siendo una de las mas empleadas para

monitorizar la evolucion de los sintomas en la practica clinica y en la investigacion.

Este instrumento se aplico con el fin de valorar repercusiones del duelo anticipado en las
familias, cabe mencionar que la escala de Hamilton es un completo para los instrumentos

ya antes descritos.
La escala de Hamilton clasifica la depresion en:
Ausencia de trastorno (0-6): el paciente no manifiesta sintomas

Episodio depresivo leve (7-17): Los pacientes estan generalmente afligidos por los
sintomas y mantienen sus funciones, aunque con algunas dificultades. Deben cumplir los
criterios generales y tener dos de los sintomas tipicos y dos sintomas adicionales, segun la
CIE-10.

Episodio depresivo moderado (18-24): Se observa una considerable dificultad para

mantener las funciones y algunos sintomas pueden ser intensos, pero son menos y de menor
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gravedad que en el episodio grave. Se deben cumplir los criterios generales y presentar dos
de los sintomas tipicos y cuatro sintomas adicionales, segun la CIE-10.

Episodio depresivo grave (>25): Se observa un considerable sufrimiento y los sintomas son
graves. Hay una marcada agitacion o retardo motor. Las funciones estdn muy alteradas. Se
deben cumplir los criterios generales para un episodio depresivo y presentar tres sintomas

tipicos y al menos cinco sintomas adicionales, segun la CIE-10.

4.4.4. Escala de Hamilton para la ansiedad (HAM-D) (1)

Su objetivo es valorar el grado de ansiedad en pacientes y, segin el autor, no debe
emplearse para cuantificar la ansiedad cuando coexisten otros trastornos mentales. Esta al
igual que la escala de depresion fueron un complemento de la entrevista a profundidad y

guia de observacion para valorar las repercusiones del duelo anticipado en las familias.
La escala de Hamilton clasifica la ansiedad en:
Ausencia de trastorno (0-5): el paciente no manifiesta sintomas

Ansiedad leve (6-14): el paciente presenta algunos sintomas sin embargo pueden realizar de

manera normal sus funciones.

Ansiedad moderada a grave (>15): se observa una mayor afectacién en el paciente
alterando la mayoria de sus funciones, este puede aumentar los sintomas generando
multiples alteraciones. Se deben cumplir con la mayoria de los criterios segiin el DSM-1V y
CIE-10.

4.4.5. Plan de andlisis de los datos
Debido al origen de la investigacion la recoleccion y procedimiento de andlisis fueron

meramente cualitativos.
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Este se llevo a cabo por objetivos los cuales tiene sus propios procesos de anélisis.

Transcripcién de informacion: esta consiste en documentar tal cual las ideas, opiniones y
experiencias de los sujetos a investigar, sin agregar o hacer juicio sobre lo expresado, esta
fue utilizada para la entrevista a profundidad las cuales permitieron describir las

experiencias que viven las familias.

Una vez transcritas las experiencias se realizd un analisis de contenido esta es una técnica
de investigacion cuya finalidad es la descripcion objetiva, del contenido manifiesto de la
comunicacion de las cuales se extrajeron el contenido mas significativo para la

investigacion.

Para el analisis de las repercusiones del duelo anticipado se realiz6 una triangulacion de
datos esta consiste en hacer uso de diferentes metodos de recoleccion de la informacion, en
este caso entrevista a profundidad, guia de observacion, escalas de Hamilton que miden
depresion y ansiedad. EI cual permitid hacer un andlisis y constatar el fendmeno de

estudio.

Por su parte las escalas de escala de Hamilton para la depresion (HAM-D) (1) y Hamilton
para la ansiedad (HAM-D) (1) fueron corregidas y su analisis fue de contenido.
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Tabla 1. Sistema de Categorias

Tematica: “Experiencias de duelo anticipado en familiares cuidadores de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal, ingresados en el
Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, de julio a noviembre 2017”

Objetivo Comprender las experiencias de duelo anticipado en familiares cuidadores de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal,

general del ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, de julio a noviembre 2017.

estudio:

Preguntas de Objetivos Categorias Definicion conceptual Sub categorias Técnicas/ Fuente de Procedimientos

investigacion especificos Instrumentos. | informacién | de anélisis

¢Cuales son las Describir las | Vivencias de El paciente y la familia, por | e¢ Inestabilidad | Entrevista a Familiares Transcripcion de la

vivencias del vivencias del | familiares su intima relacion son . é?rict:ﬁ)r;aclje profundidad cuidadores informacion

duelo anticipado | duelo cuidadores de | considerados una unidad a roles en la

que experimenta | anticipado pacientes con | tratar, porque la enfermedad . S'T'i“allt d Observacion Analisis de

los familiares que enfermedad produce en el grupo familiar eclolrfgm?caess contenido.

cuidadores de experimenta | oncoldgicaen | malestar, angustia, * ICambios en

pacientes con los familiares | etapa terminal | problemas en la o ;Zsr:rect?ésn

enfermedad cuidadores de comunicacion, tendencia a escolar_ )

oncoldgicas en pacientes con encerrarse en si misma, * I[;gzer;(ilon

etapa terminal?

enfermedad
oncoldgica en
etapa

terminal

cambios de los roles y
estrategias para resolver
problemas sanitarios y

financieros. Es una realidad
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Tabla 1. Sistema de Categorias

que las familias cambian
con un enfermo en casa y
pueden afectarse de modo
sensible, por lo que
necesitan ser ayudadas y
comprendidas al mismo
tiempo que el paciente.

(Guerrero Olivares , 2014,

pag. 21)

¢Cuéles son las
repercusiones del
duelo anticipado
en la dinamica
familiar de
pacientes con
enfermedad
oncoldgica en

etapa terminal?

Valorar las
repercusiones
del duelo
anticipado en
la dindmica
familiar de
pacientes con
enfermedad
oncoldgica en
etapa

terminal

Repercusiones
del duelo

anticipado

El concepto de duelo
anticipado comenzo durante
la Segunda Guerra Mundial,
cuando el Dr. Lindemann
llevé a cabo un estudio en
donde analizaba las
reacciones de las mujeres
gue esperaban a sus maridos
que habian partido a la
guerra. Ellas se sentian tan
preocupadas por la posible

muerte de sus esposos que,

Emocionales

e Tristeza

e Agresividad
e Llanto

e [Indiferencia

e lrritabilidad

Fisicas

e Voz
quebradiza.

e Insomnio

e QOjos llorosos

e Aseo personal

Entrevista a
profundidad

Escala de
Hamilton para
ansiedad
(HAM-D) (1)

Escala de
Hamilton para

La depresion

Familiares

cuidadores

Triangulacion de
datos
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Tabla 1. Sistema de Categorias

comenzaban a experimentar
mucho dolor y pena. En la
Gltima década se ha estado
prestando mucha mayor
atencion a este tipo de duelo
debido a que, hay un indice
cada vez mas elevado de
enfermedades cronico-
degenerativas y terminales
en la poblacion mundial,
como el cancer, el sida y las
demencias, por mencionar
algunas. (Martinez Fuentes ,
2013)

Lentitud para
hablar.

Cansancio

Cognitivas

Pesimismo
Dificultad
para
concentrarse
Problema de
comprension
Mayor
lentitud para
procesar
informacion
Confusion
mental
Orientacion
de Espacioy

tiempo.

(HAM-D) (1)
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¢Qué Proponer Estrategias de | La intervencion Procesos Entrevista a Familiares Analisis de
estrategias de | estrategias de | intervencion psicoldgica consiste en la | trasformadores profundidad cuidadores contenido.
intervencién | intervencion | psicoldgica aplicacion de principios | ¢ Técnicas
psicolégica | psicoldgica y técnicas psicolégicos | ®  EJercicios Observacion
e Métodos
se que por parte de un e Terapias
favorezcan favorezcan la profesional acreditado Escala de
la vivencia del con el fin de ayudar a Hamilton para
elaboracion | duelo otras personas a ansiedad
del duelo anticipado. comprender sus (HAM-D) (1)
anticipado? problemas, a reducir o Escala de
superar estos, a prevenir Hamilton para
la ocurrencia de los La depresién
mismos y/o a mejorar las (HAM-D) (1)
capacidades personales 0 A partir de los
relaciones de las resultados de
personas aun en ausencia estos
de problemas.(L6pez, instrumentos
2008) se realizara las
propuestas.
39
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4.6. Procedimiento metodoldgico

El proceso de investigacion se desarrolld en cuatro fases las cuales se describen a

continuacion:

4.6.1. Fase de planificacion o preparacion

En esta fase se hizo la seleccidn de la temética a investigar, posteriormente se delimito el
problema de estudio, se realizd busqueda de literatura en relacién con el tema de la
investigacion, luego se formularon los objetivos y se prosiguié a elaborar el marco tedrico,
de manera simultanea se realizo el disefio metodologico en el cual se eligid el tipo de

estudio, la poblacion, muestra e instrumentos que van de acorde a la tesis.

Una vez elegidos los instrumentos se procedié a la elaboracion de estos de acorde al tema

de investigacion para su validacion realizada por expertos.

4.6.2. Fase de ejecucion o trabajo de campo
La recoleccion de la informacion es una de las fases mas importante porque es aqui donde

se puede constatar el fendmeno del estudio.

Para dar inicio a esta fase, se ejecuto la validacion de instrumentos, este se realizo con tres
profesionales de la Psicologia que tuvieran conocimientos sobre la tematica a estudiar, esta
fue llevada a cabo en el recinto universitario FAREM- Esteli cabe mencionar que uno de
los profesionales es Psic6logo y medico.

Seguidamente las investigadoras se movilizaron hacia el Hospital Escuela San Juan de Dios
donde informaron a las autoridades sobre la investigacion esperando su colaboracion para
que esta fuera llevada a cabo obteniendo el acceso al area de oncologia logrando establecer

un ambiente de confianza y empatia con los doctores y las familias.

Se eligid a tres familias las cuales se mostraron accesibles, posteriormente se les informé
sobre el proceso que se llevaria a cabo, firmando el consentimiento informado, para esto
fue necesario establecer una relacion de confianza es decir construir el rapport entre las

investigadoras y las familias.
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Se prosiguidé a aplicar los instrumentos, este se realiz6 en varios momentos y diferentes
espacios, una de las familias es procedente de la comunidad las varas carretera a Ledn por
lo tanto la aplicacion fue llevada a cabo en el Hospital Escuela San Juan de Dios, de igual
manera las investigadoras se trasladaron a la comunidad San Diego carretera a Limay
donde habita otra familia, al igual en el barrio Alfredo Lazo de la ciudad de Esteli, donde
vive la tercera familia, se realizaron varias visitas a los hogares las cuales permitieron
aplicar los instrumentos estos fueron de manera individual, en primera instancia la
entrevista a profundidad seguidamente la guia de observacion y por ultimo la escala de
Hamilton para la depresién (HAM-D) (1), y escala de Hamilton para la ansiedad (HAM-D)

).

Al finalizar la aplicacion las investigadoras agradecieron a las familias por su colaboracion
y compartir sus experiencias, preocupaciones y angustias que viven actualmente ademas

por brindar la confianza de visitar sus hogares durante el desarrollo de la investigacion.

4.6.3. Fase analitica
Una vez concluidas las etapas de recoleccion y procesamiento de datos se iniciaron con una

de las méas importantes de una investigacion: el anlisis de datos.

En esta etapa se determiné como analizar los datos y que herramientas de analisis son

adecuadas segun los propositos de la investigacion.

Entre las técnicas que se utilizaron esta la guia de observacion para esta se realiz6 una
triangulacion de datos con la entrevista a profundidad y las escalas de Hamilton que miden

depresion y ansiedad.

Para la entrevista a profundidad se trascribié toda la informacion obtenida y posteriormente

se hizo un andlisis de contenido.

Las escalas de Hamilton para la depresion y ansiedad fueron corregidas, analizadas esta fue

de contenido.
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4.6.4. Fase final o informativa

Se finalizé con la elaboracion del estudio, proponiendo estrategias de intervencion
psicoldgicas para trabajar el duelo anticipado con las familias que pasan por este proceso, al

igual de realizar detalles del documento como anexos, dedicatorias y agradecimientos.

Una vez culminada la investigacion se dieron a conocer los resultados del estudio a la

comunidad cientifica.
4.7. Consideraciones éticas

Para la realizacion de la investigacion fue necesaria la participacion voluntaria de los
sujetos, a los cuales se les brindo la informacion necesaria acerca de la finalidad de la

investigacion, los métodos y beneficios.

Los miembros de las tres familias seleccionadas firmaron un consentimiento para formar
parte del estudio, donde autorizaron a las investigadoras utilizar la informacién obtenida de
los instrumentos siempre y cuando sea con fines para la investigacion y de manera

anénima.

Los sujetos estaban en la libertad de retirarse por su propia voluntad cuando lo desearan, ya
que debido a la delicadeza del tema pudieron aflorar emociones o situaciones que
perjudicaran su salud mental, por ello se trabajé de manera sigilosa protegiendo siempre la

integridad de los participantes.
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V. Analisis y discusion de los resultados

A continuacion, se dan a conocer los resultados obtenidos, luego de haber recolectado la

informacion de la muestra seleccionada, con anterioridad la cual dio salida a los objetivos

planteados en el estudio y donde se enlazan el sustento de la investigacion a través de la

fase de campo.

No obstante, es importante mencionar que se hara uso de nombres ficticios para mantener

la privacidad de los participantes.

5.1. Las vivencias del duelo anticipado que experimentan los familiares de

pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

Tabla 2. Consolidado de entrevista a profundidad (vivencias)

Preguntas

Respuestas

¢ Qué cambios ha
experimentado su vida desde el

diagnostico de la enfermedad de

Cambios emocionales y sociales, donde muchos
asumieron el rol del paciente en las tareas que este

comunmente este hacia.

su familiar? Las emociones experimentadas son tristeza, enojo,
angustia, desanimo, desesperacion y en su mayoria
experimentaron cansancio 0 agotamiento y falta de
suefio.

¢Qué enfermedad le | Los familiares expresaron que el tipo de cancer que se

diagnosticaron a su familiar?

diagnosticé fue de colon y pulmon.

¢Como se entero del

diagnostico?

A través del médico, otros por medio del mismo
paciente y todos indicaron que este diagnostico lo
recibieron fuera de su lugar de procedencia. Cabe

mencionar que algunos se niegan al diagndstico.

¢Cémo ha sido la relacién de la

familia desde el diagnostico?

Algunas familias se han unido mas por el bienestar del
paciente, otros entraron en conflicto por los cambios que
estaban experimentando, tales como emocionales,

econdémicos y cambios de roles. las familias centraron
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Preguntas

Respuestas

toda su atencion en la enfermedad.

¢Toda la familia se involucra

con el cuidado de su familiar?

Todos se involucran en el cuido del familiar, realizando
turnos en los hospitales y en la preparacion de alimentos
exclusivos para los pacientes, acompafiamiento de citas
para las quimioterapias y viajes a Managua. Sin
embargo, hubo una persona entrevistada que expreso
sentir molestia con los deméas miembros de la familia
porque al inicio todas las responsabilidades
correspondientes al cuido del paciente y los gastos

recayeron en su persona.

¢Actualmente qué piensa de la

situacién? ;Cémo se siente?

Algunas de las personas entrevistadas consideran que
actualmente su familiar es un sobreviviente de cancer,
ademas se sienten agradecidos con Dios, porque sienten
que le estd dando una segunda oportunidad, otros se
muestran angustiados porque no saben que es lo que
pasara, temen a la muerte de su familiar, se sienten
incomodos al salir con sus amistades y se sienten
culpables de poder divertirse mientras su familiar est4 en

casa.

¢La situacion de su familiar la
ha acercado a sus creencias

espirituales?

Al principio de la enfermedad algunos familiares
reclamaron a Dios por estar pasando dicha situacion,
otros se refugiaron en la fe, de que se sanara su familiar
y tomaron esta experiencia como una prueba para ver si

realmente creen.

¢ Qué le preocupa actualmente?

El estado de animo del familiar que padece la
enfermedad, asi como las recaidas que tienen, las
reacciones después del tratamiento, no ver mejoras y en
el peor de los casos la muerte del paciente.

Les preocupa que la persona no se encuentre estable,

Aura, Daily, Sandra

44




Experiencias de Duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa
terminal

Preguntas Respuestas

por tal razon algunos deciden que estos dejen de trabajar
ya que segun indicaciones de los médicos esta es una de
las razones por las que el organismo del paciente se
indispone al tratamiento. Procuran darles menor
importancia a los problemas y con ello un poco mas de
tranquilidad al paciente.

Otra de las preocupaciones son los ingresos econdmicos
ya que son insuficientes para garantizar una adecuada
alimentacion, la compra de productos de uso personal y
el tratamiento requerido, en uno de los casos la
preocupacion es que el paciente se entere de la

enfermedad y se niegue a recibir el tratamiento.

Se puede decir que la mayor parte de los participantes hacen referencia negativa acerca de
las vivencias que han experimentado desde que se les dio el diagndstico, siendo afectadas
en su estado psiquico trayendo consigo carga emocional y modificaciones en los estilos de

vidas.

El cuidador del paciente al igual que el resto de los integrantes de la familia, describe la
situacion como angustiante debido al deterior fisico, psicoldgico y progresivo que ven del
enfermo, pero mantienen la esperanza de una recuperacién basada en la fe religiosa que
profesan. Como es el testimonio de Lucia (hija) “Si porque creo en mi Dios que es quien la
va a levantar y solo él es el que me le puede dar fuerzas™.

Como parte de los hallazgos mas significativos de la investigacion, es la inestabilidad
emocional que presentan los participantes debido a los pensamientos recurrentes sobre el
futuro y la muerte de su ser querido. Mario (hijo) dijo, “Mi preocupacion primero es que

Mi papa se muera, y me preocupa no verle mejoria”.
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Se sabe que el embotamiento de la sensibilidad es una de las fases del duelo que produce
una serie de sentimientos provocando desconcierto, falta de comprensién y momentos de
angustia. Esto también provoca emociones como ira, enojo en contra del médico que
proporciona el diagnostico, para Elizabeth Kluber postula que ante una pérdida hay un
blogueo en el potencial de los individuos creando frustraciones y negacion ante lo que vive

con su familiar.
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5.2. Las repercusiones del duelo anticipado en la dinamica familiar de pacientes

con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

Para dar salida a este objetivo se utilizaron los siguientes instrumentos: entrevista a

profundidad, guia de observacion y escalas de Hamilton para la ansiedad y la depresion,

obteniendo los siguientes resultados.

Tabla 3. Consolidado de entrevista a profundidad (repercusiones)

Preguntas

Respuestas

¢ Qué cambios ha
experimentado la familia desde
el diagnostico de la

enfermedad de su familiar?

Los cambios han sido emocionales, economicos Yy
sociales (cambio de roles y separacion familiar).

Dentro de los cambios, se experimentan emociones
vinculadas con la tristeza, angustia, desanimo, enojo, ira
y temor; esto predispone a la familia a permanecer en un
estado vulnerable.

Todas estas emociones generadas por el diagnostico,
provocaron cambios sociales, como la separacion
familiar, cambios de roles y responsabilidades del hogar
donde las tareas que antes asumia el paciente dentro de la
familia, actualmente las asumen familiares cercanos, tales
como; primos, nietas, esposos, esposas, hijas e hijos; de
acuerdo con cada caso.

Cabe mencionar que la mayoria de las familias expresan
sentirse mas unida y en cuanto a los cambios econémicos
los ingresos de la familia no cubren todos los gastos del
hogar ya que los recursos son usados para cubrir gastos

médicos.

¢Qué dificultades se le han

presentado desde el diagnostico

Las familias coinciden que debido a diagnostico se

presentan dos dificultades una de ella es el area laboral,
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Preguntas

Respuestas

de la enfermedad de su

familiar?

en el que expresan que no tienen deseos de trabajar ni de
llevar a cabo ninguna accion referente a sus trabajos;
relatan sentirse desanimados y con poca concentracion
para ejecutar las tareas asignadas.

En la parte econdmica claramente comunicaron que los
gatos son demasiados altos creando inestabilidad a la

familia.

¢ Tiene dificultad para conciliar

el suefio?

La falta de suefio fue una de las manifestaciones mas
frecuentes que relataron los familiares debido a los
pensamientos recurrentes de muerte que tenian de su

familiar; esto ha generado miedo y angustia.

¢Ha perdido el apetito?

Los adultos no perdieron el apetito a pesar de la dificultad
por la que estan viviendo, sin embargo, los jovenes al
enterarse del diagnostico tuvieron pérdida de apetito y

trayendo como consecuencia baja de peso.

¢Duerme por largos periodos

de tiempo?

Los familiares mas jovenes de los pacientes expresan no
dormir y que recurren a medicamentos pero que no han

funcionado.

¢COmo es su desempefio en su

trabajo/escuela actualmente?

Refirieron que no dan todo de ellos en sus trabajos y
estudio, han perdido el interés por rendir o salir bien en
sus actividades; esto debido a que su prioridad es la salud
de su familiar; expresan hacer su mejor esfuerzo para

integrarse y retomar sus actividades cotidianas.

¢Quién cubre los gastos | En la mayoria de las familias los esposos, hijo o sobrinos

médicos? cubren los gatos medicos, recogiendo para poder asistir a
citas, comprar medicamentos, alimentacion etc.

¢Tiene tiempo para usted? | Refirieron que ha dejado de importales su salud, ha

¢Sale a espacio recreativo con

sus amistades?

dejado de pensar en si mismos, dejando de un lado

amistades, otros familiares y auto cuidarse, no van a
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Preguntas Respuestas

chequearse o visitar al doctor cuando se siente mal, ya
que eso nos les preocupa. Fijan su atencion en el cuido y
salud del paciente.

Las tres familias que fueron parte de este estudio experimentan las mismas repercusiones
demostrando asi, que la realidad que viven afecta sin importar el medio en el cual se
desenvuelven ya sea rural o urbano, esto nos permite ver el fendmeno tal cual y la manera

en que afecta el area social, personal y econémica.

Han dejado de cumplir sus suefios y metas personales, esto debido a que ellos reemplazan
aspectos de su vida, para adaptarse a la crisis ya que para ellos cuidar significa brindar la
atencion a las necesidades basicas del enfermo, lo que incluye una mayor relacion afectiva,
pero descuidando su vida personal y mostrando menor interés por realizar tareas que antes

realizaban.

El Céancer no solo ataca la parte fisica y emocional de las personas, también su economia
por los altos costos de viajes, tratamientos y alimentacion provocando crisis en sus
ingresos, las familias se limitan a tener una buen a alimentacion poniendo en riesgo la
salud. Maria (hija) dijo “para venir tenemos que recoger la plata son 2,500 cordobas cada

viaje, mas alimentacion”.

Se encontr6é que a nivel personal los miembros de la familia dejan a un lado sus propias
necesidades postergandolas para dedicarse al cuido del enfermo. Lucia (hija) expreso
“mmm dificultades... ;a mi? Bueno por lo menos al inicio deje de estudiar pare mis clases
porque me tuve que ir a Managua con ella por lo de sus operaciones sus quimioterapias y
todo fue como que... bueno se paro mi vida deje de trabajar porque estaba haciendo

practicas estaba”, “ahora me toca todo lo de la casa y eso me causa problemas para hacer

mi trabajo”

El trabajo y el estudio son otras de las areas afectadas en esta situacion las personas

expresaron no tener deseos de trabajar, para dar prioridad al cuido de su familiar o por tener
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pensamientos de lo que puede estar sufriendo el enfermo, si esta bien o no, por ende, hay
perdida de concentracion para realizar las tareas asignadas, esto trae como consecuencia un

Ilamado de atencion generando mas frustracion en la persona.

Por otro lado, la falta de suefio provoca que los procesos cognitivos sean mas lentos, por
ende, ellos muestran dificultad para ejercer y procesar la informacion dada y que no puedan

laborar bien y mucho menos tomar las decisiones correctas en su vida cotidiana.

Carmen (hija)dijo “Yo en mi trabajo tengo temor porque esta una sefiora se enferma y
meda miedo que le pase algo, yo quisiera estar con mi mama mas bien, pero a como sea
hago todo y cumplo para que no me despidan porque yo ayudo un poquito, pero lo iago”,
“A veces le agarra a uno la pensadera ya no me concentro en lo que hago”, “Casi no

trabajo se me quita las ganas de trabajar como que se desanima uno”
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5.2.1. Resultados de la guia de observacién
La guia de observacion se utilizé para dar salida al segundo objetivo y con este instrumento
poder constatar la existencia de dichas variables a tomar en cuenta entre estas: el area

emocional, fisica y cognitiva.

En el area emocional dentro de las nueve personas observadas la mayoria expresaron llanto,
tristeza e irritabilidad en el momento que se les pregunto como se sentia con la situacion de
su familiar, esto nos demuestra que todavia estdn consternados por el proceso que estan
pasando sin importar el sexo o la edad, pudiendo ser uno de los sintomas del F06.3x
Trastorno de estado de animo debido a una enfermedad médica) (293.83) en este trastorno

se presencia con irritabilidad o con estados de &nimo elevado.

Con respecto al area fisica la mayoria de los observados presentaron ojos llorosos, voz
quebradiza y ojeras sin embargo, cabe mencionar que todos presentaron, un buen aseo

personal y una vestimenta normal.

Todos los participantes mostraron una buena actitud hacia las investigadoras hubo una
buena empatia ademas cabe mencionar que la mayoria se encontraban orientados en

espacio y tiempo.

Un punto importante que se tomd en cuenta en este instrumento fue la descripcion del
ambiente, en este se observaron muchos factores estresantes para las familias ya que
algunos pasan muchas horas en el hospital esperando que atiendan a su familiar causando

una mala alimentacion y desgaste fisico por las condiciones que presenta el hospital.

Durante las visitas a los hogares se observo crisis en uno de los participantes, no estaba
orientado en espacio y tiempo, ademas su discurso no era coherente. Sin duda se demuestra
que no todas las familias reaccionan de igual manera ya que sus mecanismos no funcionan

para todos haciendo descompensar a la persona.
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5.2.2. Resultados de Escala de Hamilton para la ANSIEDAD (HAM-D) (1) y
DEPRESION (HAM-D) ().

Se aplicaron las escalas de Hamilton para la ansiedad y depresion con el fin de valorar las
repercusiones del duelo anticipado sobre todo cuando no se da un acompafiamiento, estas
fueron aplicadas a un grupo entre las edades de 19 a 44 afios, familiares de pacientes
oncologicos, hijos/as, esposo y sobrino/as cuyos resultados son alarmantes pasando de leve,

moderada a grave en ansiedad y de leve, moderada a grave en depresion.

Esto demuestra que la edad o parentesco no determina el grado de repercusion ya que todos
los participantes se ven afectados e impactados de igual forma ante la enfermedad de su
familiar confirmando la importancia del asesoramiento adecuado de parte de los médicos y

el acompafiamiento terapéutico.

A continuacién, se presenta la triangulacion de los datos sobre las repercusiones del duelo
anticipado en los familiares con pacientes oncoldgicos, después de haber realizado un
analisis por instrumento, los resultados mas relevantes son los cambios del estado de animo
que sufren cada miembro seglin sus mecanismos de defensa y sus recursos personales como

la fe, amor hacia el familiar y demostrando fortaleza hacia él.

Por lo tanto, los resultados de las escalas de Hamilton afirman lo expresado a través de la
entrevista a profundidad demostrando como la mala elaboracién del duelo anticipado y la
falta de un acompafiamiento a desencadenado inestabilidad en todos los aspectos de su
vida, iniciando desde sus emociones hasta llegar a los espacios donde se desenvuelven a
diario, esto se pudo constatar en la observacion al ver el comportamiento de los familiares
hacia la enfermedad y como afecta el nucleo familiar , dejando de ver a su familiar como
persona asimilandolo con el término "cancer", es decir que todo gira alrededor de la
enfermedad.

Al estar vulnerable frente a esta situacion estan propensos a sufrir crisis emocionales y
econdémicas ya que la familia tiene que reacomodar sus ingresos para poder sustentar las
necesidades del enfermo y el hogar. Dejando a la vista las necesidades y momentos

dolorosos por los que transitan las familias.
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5.3 Estrategias de intervencion psicol6gica que ayuden afrontar el duelo anticipado.

Tabla 4. Consolidado de entrevista a profundidad (estrategias de intervencion )

Preguntas

Respuestas

¢Qué te gustarian que hicieran
por ti y tu familia en estos

momentos?

A las familias les gustaria tener en este momento, apoyo
econémico, mas trabajo, y acompafiamiento para su
familiar sobre todo apoyo en el area espiritual, las familias
hacen referencia que les gustaria que hubiera mas apoyo
de parte de la familia, personal del hospital y las

amistades.

¢Desde tus necesidades que les
propondria a los trabajadores
de los hospitales?

Las respuestas mas significativas de los participantes, es
el hecho de tener un espacio para las personas que cuidan
al paciente ya que no cuentan con esas condiciones para
ayudar a su familiar, También que los médicos expliquen
a los familiares sobre el tratamiento que recibe el
enfermo. Apoyo econdmico para los viajes, ya que no
hay suficientes recursos econdmicos para darle la
comodidad de viajes privados al igual que las atenciones
sean rapidas y que prioricen a las familias que viajan, las
familias desean un buen trato para el paciente y que sea
mejor, su deseo es que el familiar sane y que puedan salir
de esta dificil etapa.

Que las enfermeras y los médicos se pongan en el lugar
del acompafante y que piense que pasaria, si fuera uno de
sus familiares el enfermo que sean un poco mas

compresibles.
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Uno de los indicadores que se observaron en este objetivo, es el estilo de afrontamiento que
vive el familiar dado a que estas personas, en su momento no aceptaron el inesperado y
dificil suceso por lo doloroso y delicado que es; por lo tanto, para ellos lo mas importante
es la atencion adecuada de su ser amado, por lo que desean que los médicos sean consiente
de lo que estan pasando y que lo menos que ellos pueden esperar es una buena atencion de
parte del centro hospitalario, Luis dijo "Yo quiero que los médicos se porten bien con mi

papé, que nos ayuden, que no le hagan groserias que nos atienda de la mejor manera"

Nicaragua desafortunadamente no cuenta con los servicios necesarios para la atencion de
estos pacientes y mucho menos para las familias, es por eso que las quejas son constantes
por el mal trato que se les brinda, Carlos (hijo) dijo “me gustaria que hubiera mas apoyo
de parte de la familia la, gente del hospital y las amistades seria bueno que alguien

estuviera pendiente de la familia™

Las redes de apoyo son importantes para mantener a la familia en pie, asi como también
profesionales de la salud, hermanos en la fe y psicélogos brindando seguridad y confianza a
la familia para lograr descargar las emociones que perjudican su dia a dia.

El apoyo econdmico es importante ya que priorizan los gastos médicos del paciente, para
los familiares es un alivio contar con apoyo, Martin (esposo) expreso "Nosotros
necesitamos que nos ayuden, que nos apoyen nosotros sufrimos es feo esta situacién uno ya

no anda tranquilo”
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V1. Conclusiones

Una vez finalizado el proceso de analisis e interpretacion de resultados obtenidos, se

detallan a continuacién las conclusiones.

En los resultados de la investigacion, se encontrd que los familiares de pacientes con
enfermedad oncologica experimentan diferentes cambios entre estos personales, familiares
y sociales desde que se les informa el diagnostico de su familiar, algunos toman dentro de
la familia el rol que pertenecia al enfermo, otros abandonan sus trabajos y estudios para

estar al pendiente del paciente.

Cabe mencionar que la experiencia se vive diferente en cuanto al funcionamiento de cada
nucleo familiar, sin embargo, las repercusiones son las mismas, algunos de los familiares
experimentan tristeza y temor dia a dia, pensando en que pasara con él enfermo, otros se
encierran en si mismos para ocultar el sentirse tristes por la situacion y mantener en secreto

para el paciente la enfermedad.

Durante el duelo anticipado los miembros de las familias experimentan altos niveles de
ansiedad y depresion alterando sus funciones e impidiendo el desarrollo de su vida
personal, en su desesperacion buscan como escapar de la situacion a través de mecanismos

de defensa como la negacion, represion y proyeccion.

Sigmund Freud en su teoria Duelo y Melancolia postula, el duelo como la “pérdida del
objeto amado”, se pudo observar que las familias estdn en un proceso continuo por la
sobrecarga de los recuerdos y vinculos obtenidos con su familiar enfermo, donde en
primera instancia surgidé una resistencia natural, esta fue de inmediato donde los miembros
de la familia invertian mucho tiempo y energia psiquica; es decir no aceptaban la
enfermedad ni los cambios que se presentaron mucho menos la muerte proxima de su ser
querido. Luego se identificO que las familias al estar continuamente confrontando la
situacion abandonan la idea negativa de la enfermedad y aceptan la partida de su familiar
siempre manifestando emociones como tristeza, pero estds en menor grados, dejando de

culpabilizar a otros o incluso a ellos mismo de este modo quedando mas libres.
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Se ha llegado a concluir que el elaborar sanamente el duelo anticipado, permite en hacer de
las experiencias de pérdidas oportunidades para buscar sentido en las relaciones
interpersonales y en los valores que se desprenden del hecho de pensar en perder a un ser

querido.

Partiendo de este punto se demuestra la necesidad de trabajar con las familias puesto que
cada uno es un paciente mas el cual merece y necesita ser acompafiado, ya que los cambios
por los cuales debe pasar implican una carga emocional y se ven obligados a reacomodar su

vida y el funcionamiento de esta.

Como profesionales de la psicologia, recalcamos la importancia de brindar un
acompafiamiento de manera integral a los familiares para que puedan sobre llevar dicho
proceso, este se puede llevar cabo desde los hospitales en conjunto con un equipo
multidisciplinario, es decir donde trabajadores sociales, psic6logos, oncdlogos y enfermeros
trabajen en conjunto para apoyar a las familias a afrontar la enfermedad y que puedan ver la
crisis como una oportunidad para crecer y fortalecerse como familia y no como un evento

que los termine desintegrando.

A su vez, este estudio no solo se basé en la recopilacion de informacion, si no que ha
realizado una propuesta dirigida a profesionales de la salud, donde se encontraran técnicas
que faciliten el acompafiamiento a familias que viven duelo anticipado, titulada: Guia de

intervencion y acompafiamiento a familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica.
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VI1I. Recomendaciones

A familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica

Asistir a consultas psicoldgica para que se lleve a cabo un tratamiento adecuado y
sobrellevar el proceso de duelo anticipado.

Retomar visitas a espacios de autoayuda espiritual.

Como cuidador, obtener mas informacion sobre el cancer, incluido el tipo de
cancer de su familiar.

Incrementar o instaurar habitos beneficiosos para su salud (ejercicio fisico,
nutricion, y habitos de suefio).

Dedicar tiempo a actividades recreativas para su buen desarrollo social.

Crear metas personales y llevarlas a cabo organizando su tiempo.

Evitar estar solo si hay momentos de tristeza, ansiedad o miedo.

Establecer una buena relacion y comunicacion con los demas miembros de la
familia.

Compartir responsabilidades con el cuido del paciente para asi evitar el sobre cargo
de tareas.

Mantener una actitud optimista y de lucha a pesar de las adversidades, ya que

existen soluciones para mejorar.

A profesionales de la Salud

Comunicar a los familiares de los pacientes oncolégicos desde la primera consulta
informacién clara, concisa y veraz sobre lo que implica tener un familiar con una

enfermedad oncoldgica.
Evitar informar a los pacientes de su diagnostico sin consultar con sus familiares.

Mostrar sensibilidad hacia la situacion por la que estan pasando los familiares y los

pacientes.

Priorizar a las familias que viajan desde comunidades.
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e Hacer uso de la guia de intervencion y acompafiamiento a familiares de pacientes

con enfermedad oncoldgica realizada por las investigadoras.
A autoridades (director y subdirector) del Hospital Escuela San Juan de Dios

e Crear un espacio de comodidad donde los familiares puedan esperar al paciente
durante la consulta y el tratamiento.

e Capacitar a todo el personal del hospital sobre el trato que se debe brindar a la
familias y paciente.

e Crear grupos multidisciplinarios compuesto por psicélogos, trabajadores sociales,
médicos para brindar un acompafiamiento integral las familias.

e Formar redes de apoyo con familias que han pasado y estan pasando por este

proceso para unir fuerzas.
A futuros investigadores

e Para los futuros investigadores que deseen retomar este estudio y profundizar
referente a la problematica que se abordd, se recomienda darle continuidad con
estudios de casos para conocer que terapias son efectivas para trabajar el duelo

anticipado.
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1 X. Anexos
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Tabla 5. Anexo 1 Entrevista a profundidad

Preguntas

Respuestas

¢Qué cambios ha experimentado su vida desde el

diagnostico de la enfermedad de su familiar?

1: Bueno cambio por... por el hecho de la actitud de mi mama , porque al
inicio fue como de aceptacion de que esto estd pasando, esto me estan
diagnosticando y aunque no teniamos un diagnostico totalmente cierto porque
hasta que la llevaron a Managua fue que se dijo en realidad lo que era, fue
como bueno hay que salir adelante y lo que paso fue que mmm osea lo
hablamos entre todos los 4 y decidimos que no iba a cambiar nada solo que
ella igualmente iba bajando en su vida como ya no iba a trabajar mucho y
cosas asi entonces como que iba un poquito méas entristecida pero ya ahora ya
esta mejor gracias a Dios.

2: Muchos cambios porque uno se preocupa por su madre porque a Veces,
aunque uno quiera acompafar a su madre, pero a veces usted sabe que no hay
reales para andarla acompariando, aunque uno quisiera, pero a veces he tenido

para ayudarla
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Preguntas

Respuestas

3: Cuando a mi me dijeron eso para mi fue terrible uf horrible, pero cuando he
visto que ella ha estado reaccionando bien ya estoy mas tranquila cuando me
dieron el diagnostico fue lo peor nunca me imaginé que le iban a decir eso he
tenido sentimientos de enojo e ira con las Chavalas porque no me gusta que mi
tia ande sola, nunca han estaba para ella ahora que la trasladaron para aca ya si
las chavalas si me apoyan.

Ahora siento que no puedo dormir bien, me he enfermado mas, me ha dado
gripe y solo he querido ultimamente pasar dormida, se me suspendio la regla
me fui a chequear, pero la doctora me dijo que era normal, pero yo pienso que
fue desde estos problemas que hemos pasado.

Una noche me fui a comer con el papa de mi hijo y de repente me dieron
ganas de llorar y el me preguntaba que me pasaba yo le dije que nada y le dije
que nos fuéramos rapido de ese lugar y que ya no queria estar ahi.

4: Hay muchas dificultades econdmicas, pero yo me aflijo, pero al mismo
tiempo siento que tengo que estar animada, al inicio yo no dormia, ni comia

por lo mismo que uno Se preocupa y se pone
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Preguntas

Respuestas

decaido pero ahora siento que eso poco a poco se me ha ido quitando ya como
mas y gracias a Dios ya estoy durmiendo bien es que antes se me venia a la
mente mi mam4 y la nifia a cada rato ahora ya como que me estoy adaptando a

todo, nosotros no demostramos estar mal , para que mi mama no se aflija.

5: Yo me aflijo cuando ella seba, hay muchos gatos y me toca solo porque mis
hijas pues no tiene dinero, si ella necesita alguna pastilla o jarabe yo lo
compro. Yo me aflijo desde que se enfermd me toca todo a mi cuidar a mi
nieta, hacer las cosas de aqui de la casa me toca a mi, lavar, limpiar hasta
lavarle a mi dofia la ropa, lo que es la cocina solo yo la manejo, cocino, me
levanto oscuro dejo aprendido el fuego, soy el primerito en levantarme pongo
el café, dejo la comida hecha y voy al trabajo. Mi nieta queda conmigo
entonces la alisto y a veces la voy a dejar donde mi hija que vive aqui no mas
0 si no la dejo con el sobrino mio, la nifia cuando esta la abuelita no llora
queda tranquila cuando mi hija se va a trabajar.

Uno no descansa, porque el dia pasa haciendo uno todo aqui y
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Preguntas

Respuestas

trabajando y en la noche estar levantados a cambiarle a la nifia o darle

pacha, yo me siento casado, pero ni modo para donde agarra uno.

6: Desde que supe la noticia inmediatamente me puse triste y todavia me
siento asi, es dificil creerlo, no me ha perjudicado con mi familia, no
peleamos, pero si he descuidados a mis hijos tengo 3, ellos estan en la casa y
yo donde mi pap4, ya no los atiendo como ante.

Esto es duro para mi, mas cuando el ya no le gusta platicar conmigo, yo le
saco platica y el no responde eso a mi me pone mal, me invade una tristeza,
trato de no llorar delante de él, pero a veces se me salen las lagrimas.

Gracias a dios duermo bien, no he perdido el apetito, lo Unico son mis hijos
que los he dejado, pero ellos me comprenden que tengo que estar con mi papa
ha y un dolor de cabeza que me agarra eso es cosa de diario si y yo me fijado
que es desde que me mantengo donde mi papa, como que uno se tensiona.

7: Al principio depresion, sentimientos ahi de tristeza, pero luego pues ella es
muy fuerte una mujer de oracion y ella me ha impulsado a orar, cuando
estabamos en Managua orabamos continuamente la divina misericordia como
a las tres de la tarde o0 a veces en la noche me sentia inquieto, pero si ha habido

altibajos, pero ya estoy mas tranquilo porque ella estd mucho mas estable.
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Preguntas

Respuestas

8: Hasta la ves bien, pero como usted sabe uno se entristece y se preocupa
pero no tanto al exceso porque si no, no le voy a ayudar a mi papa si yo me
preocupo demasiado la canteo porque si uno se pone nervioso no hace nada,
porque si usted me dice vaya a traer unas cosas a su papa y voy andar perdido
ahi no le estoy ayudando a mi papa claro que uno siente por que no sabe lo

que ird a pasar.

9: lo que mas cambio fue mi desempefio en la universidad y me quede solo
con mi abuela no estaba nadie, para mi fue impactante porque nunca habia

estado solo sin ellos.

Preguntas

Respuestas

¢Qué enfermedad le diagnosticaron a su familiar?

1: Céncer de colon

después le quitaron la matriz se la sacaron, y después ya se le vino ese
problema que vomitaba sangre y entonces a ella le diagnosticaron que tiene
humo en un pulmén, hasta ahi lo que se yo, usted sabe que a veces los
doctores no le dicen nada a uno.

3: El doctor me dijo que era Cancer de pulmoén

4: ella lo que tiene es humo en los pulmones y no he querido preguntar a los

doctores a mi meda miedo, mi prima le dijo a mi hermana y ella llorando me

Aura, Daily, Sandra

67




Experiencias de Duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncolégica en etapa terminal

conto a mi que era cancer, pero yo al doctor no, no tengo valor de preguntarle.
5: Mi esposa primero se opero6 y quedo bien fregada de eso y ahora fue una toz
que la tiene mal y por eso fue a Managua como ella comenz6 a vomitar
sangre, a ella le estan poniendo en Esteli un tratamiento fuerte,

6: Esa enfermedad es dura a él tiene cancer en un pulmon.

7: Le diagnosticaron cancer de colon y pues ha pasado un proceso muy largo y
muy complicado

8: Cancer en el pulmon

9: La enfermedad que le diagnosticaron a mi mama fue céncer en el colon, mi
mama dijo que era una masa y no queria decir la palabra cancer ella ya sabia,
luego nos reunié a los tres y nos dijo que ella tenia cancer al inicio nos lo

tomamos con calma, pero

Preguntas

Respuestas

2: Este... primero tenia ese papiloma humano que le dicen y luego nos
comenzamos a preocupar mas y mas yo sentia angustia e impotencia porque es

algo que uno no controla.
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Preguntas

Respuestas

¢Como se enterd del diagnostico?

1: Bueno al inicio era como, la empezaron a tratar como una infeccion
intestinal y luego se hicieron mas analisis porque los medicamentos y todo y
su sistema no se sentia igual se hicieron exdmenes aqui, de aca decidieron
Ilevarsela a Managua en Managua hicieron una colostomia e una biopsia y esa
biopsia arrojo que era cancer de colon.

2: Mi mama me dijo gque tenia humo en un pulmén

3: Le pregunte a mi tia si se habia realizado un Papanicolaou y ella respondié
que nunca lo habia hecho. La lleve a un privado y le explique a la doctora la
situacion de ella que se realizara todos los chequeos y en eso en lo que
andabamos dando las vueltas para realizarse los exdmenes mi tia se grabo y
no asistio a la cita por que comenzé a vomitar sangre yo le dije que era una
gastritis, volvi a reprogramar la cita para llevar a mi tia y le hicieron un
ultrasonido, tomografia broncoscopia, endoscopia y examenes de sangre y
todo salia perfecto y yo dije hay Dios mio que serd, me preguntaba qué sera lo
que tiene. Estuvo ingresada y ahi le repitieron los examenes la doctora me dijo
que, si la podiamos trasladar y yo le dije que si, fui la Gnica en atreverme a ir
con ella a Managua. Mi tia me dijo que si no fuera por ella no sabria qu é
hubiera pasado y yo le dije que a como sea que aungue no tenia dinero nos
iriamos y nos mandan con un neur6logo y nos dijo traen todo los papeles era

un doctor amargo que les hablaba de manera fuerte y que ¢l le dijo “le traes
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todo los exdmenes a esta sefiora “y le ensefie toda las tomografia y examenes
me llamo a mi sola y me dijo “lo que tu tia tiene es un cancer, este caso no es
conmigo es con oncologia me dijo podes venir mafiana yo le respondi que no
podia que podia ser para cualquier otro dia de la semana. Fuimos a Managua y
nos atendié un doctor muy amable y le dije que estabamos en las manos de
Dios y lo que el orientara lo ibamos a aceptar, €l me dijo le vamos hacer unas
sesiones largas yo fui los primeros dias y ya ella fue sola porque esas chavalas
(hijas del paciente) no me aportan en nada no ponen de su parte no me ayuda y
asi hemos venido luchando, yo le doy gusto yo le hago fresquito su sustancia
porque ella come, eso si no ha perdido el apetito por eso es que se mantiene y
con energia. Yo recuerdo que la agarraba de la mano y nos cruzabamos las
calles de Managua para ir a las paradas para agarrar las rutas por que el taxi
nos cobraba 200 pesos yo iba preocupada porque decia no voy a llegar a
tiempo a la cita, pero gracias a Dios siempre llegamos con el tiempo completo.
4: Desde que mire a la enfermera me quede asustada porque solo estaba yo
con mi papa y dice dofia M.L si aqui vive le dije yo, y dijeron es que aqui
traemos un papel yo me quede asustada yo nunca me imaginé y pues ella se
fue a chequear a Esteli primero le habia salido en la matriz se opero la
apoyamos estuvimos con ella en el hospital y luego el problema en los
pulmones y ya eso es peor, a mi me ha afectado bastante son gastos grandes

ella tenia que ir a Managua ,dice mi prima que es cancer lo que tiene por que
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ella anduvo a acompafiado las primeras citas a Managua, le habia salido en la
matriz se operd la apoyamos estuvimos con ella en el hospital y luego el
problema en los pulmones y ya eso es peor, a mi me ha afectado bastante son
gastos grandes ella tenia que ir a Managua ,dice mi prima que es cancer lo que
tiene por que ella anduvo a acompafado las primeras citas a Managua, y luego
la trasladaron a Esteli y ahi le estdn poniendo el tratamiento.

5: A mi me conto ella misma platicando, yo solo he ido a Esteli cuando esta
internada a verla.

6: A mi me dijo el doctor en Managua

7: No le crei y no le dije a ella, ellos me dijeron ella tiene un tumor no sé qué
méas me dijo yo no le puse mente yo dije si, si, si y me fui donde ella estaba.
Me vine para la casa le dije a mi hija y le dije dicen que tu mama tiene cancer
ella se puso a llorar y me dijo porque “no me habia dicho nada usted papa”.
Yo dije que era mentira al principio no lo crei, pero cuando le hicieron otra
colposcopia dijeron que tenia eso, primero se realizd las quimios, pero ya
cuando termino le dijo la doctora que se tenia que operar por que después no
podia defecar, yo lo acepte, pero no sabia lo que venia después que triste, no
me imaginaba gran herida ese gran machetazo. Nunca hemos ocultado la
enfermedad de ella. Casi nunca nombran el nombre cancer, pero lo que es ella
no le gustan que le digan que cancer y me dice no le digas eso mejor decirle

masita.
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8: Yo me asuste a ese mal uno le tiene miedo, costo quien nos dijeran lo que
tenia, nosotros fuimos a dar vueltas en Managua y ahi fue que nos dijeron, no
me acuerdo del nombre del doctor pero ello no me lo dijo de mala manera “me
pregunto usted sabe de lo que” yo le dije que no entonces ¢l me dijo venga le
voy a leer ¢l me dijo “ no se preocupe si que su papa tiene tratamiento” me
dijo también “ahorita se lo vamos a entregar al doctor Marin usted va a ir a

99 ¢¢

sacar una cita” “me dijo usted va para Esteli con el doctor Marin”

9: Mi mama dijo que era una masa y no queria decir la palabra cancer ella ya
sabia, luego nos reuni6 a los tres y nos dijo que ella tenia cancer al inicio nos
lo tomamos con calma, pero luego nos comenzamos a preocupar mas y mas,

yo sentia angustia e impotencia porque es algo que uno no controla.

Preguntas

Respuestas

¢Cémo ha sido la relacion de la familia desde el | 1: Creo que nos hemos unido mas, nos hemos unido mas como familia

diagnostico?

para apoyarla a ella.
2: Asi como le digo pues nosotros nos preocupamos, pero a veces como no

podemos, aunque queramos verdad, pero si no hay como no podemos

andar con ella mi papa si le ayuda su poquito de lo que él puede
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3: Yo regafio a esas chavalas (hijas de la paciente) ellas no estan pendiente
de mi tia la dejan hacer cosas que mejor estuviera descansando realiza
trabajos de la casa ellas son bien desconsideradas esa viejita desde que se
levanta de la cama al bafio realiza trabajos y yo le digo ahi déjelos, pero
ella me dice que se siente aburrida y eso me molesta que sus hijas no la
apoyen

4: Hubo un tiempo que para nosotros fue terrible porque ella vomitaba
sangre y nosotras llordbamos mi papa también, y la dejaban internada y yo
afligida se nos va a morir. Para mi es dificil porque yo tengo a mi nifia yo
tengo que trabajar y pues yo no la puedo dejar con mi mama ella esta
enferma y mis otras hermanas viven largo, a mi me agarra pensadera, me
siento presionada, triste yo no paso tranquila en mi trabajo yo quisiera
dejar todo y estar todo el tiempo aqui con mi mama y mi hija.

5: Como familia pues a pesar hemos reaccionado todo bien las chavalas
para que la han apoyado y yo también para el pasaje entre nosotros no
tenemos conflicto hemos sabido llevar la situacion.

6: No me ha perjudicado con mi familia, no peleamos. Al inicio hubo
problema porque la mayoria de los hermanos no queria que le hicieran eso
(quimioterapia), pero luego llegamos a un acuerdo porque tal vez se puede
salvar y uno por ser incrédulo no queria que se pusiera el tratamiento,

entonces no reunimos y decidimos hacerselo. La mayoria esta pendiente de
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él, pero no todo tienen para ayudarle porque somos pobres.

7: Hago varias actividades como leer el evangelio del dia junto, hacemos
una pequefia meditacién, pongo cantos o canciones de amor para ella o de
las que le gustan. Ha mejorado la relacion he visto casos que en ven de
estar cerca se van cuando deben de estar para ella. Tengo treinta afios de
matrimonio.

8: Ha sido buena no ha habido pleitos ni discusiones. Todo bien

9: Ha habido conflictos, pero no extremos y creo que es porque todo
comenzo a enfocarse en la enfermedad y con la acumulacion del cansancio

de nosotros de estarla cuidando nos afecta y nos ponemos a pelear.

¢ Toda la familia se involucra con el cuidado de su familiar?

1: Si todo el tiempo nos turnamos en realidad, antes cuando empez6 todo
era mas como turnado.

2: No solo nosotros las tres hermanas una que vive en costa rica no, por
alla cuando se acuerda y otra que vive en pueblo nuevo, pero no se acuerda
yo soy sincera en decirle a mi mama solo las dos ultimas veces la he
acompafiado a las quimioterapias no puedo decir que la he acompafiado
mas

3: Antes no porque nadie se arriesgaba a ir a Managua solo era yo. Pero
ahora si ellas la acompafian al hospital a hacer las quimioterapias y a
ayudarle a realizarle los exdmenes

4: mi papa porque es el que esta en casa.
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5: Si las chavalas y una sobrina de ella que esté en Esteli, cuando ella esta
alla se encarga de todo ella.

6: La mayoria estd pendiente de él, pero no todo tienen para ayudarle
porque somos pobres, hay algunos que son simples, algunos mas atentos
usted sabe que no todo somos igual.

Lo que podemos estar mas atentos somos 3 lo que vivimos cerca y yo que
ahora vivo con él para cuidarlo.

7: Si cuando la operaron que estuvimos en Managua estuve yo y mi hija en
Managua

8: Como no lo unico que usted sabe que no todos estamos reunidos todos
estamos regados, los que estan mas cerca son los que lidian con él, por lo
menos yo la ves pasada que venimos aqui a Esteli yo me quede tres dias
con el cuidandolo hay que poner de su parte

9: Para cuidarla no nos ponemos un orden exacto, pero si ya cuando
miramos que por ejemplo mi hermana va a cuidarla un tiempo al hospital
luego va mi papa y después yo, todos tratamos de involucrarnos en el

cuido.

¢Actualmente qué piensa de la situacion? ¢ Como se siente?

1: actualmente yo creo que ella es mas una sobreviviente de céncer
porque, luego de su operacion y de sus quimioterapias ella ya habido
mejora bastante en su vida y en la vida de todos en realidad entonces yo

creo que ella es Mas una sobreviviente, Creo que mejor porque al inicio no
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era como... como le digo... no era como esto me esta pasando a mi y a mi
familia, (voz quebradiza) era como de ya verla prostrada en una cama, no
era facil pero creo que ahora estoy bien ya al verla mejor a ella y vernos
mejor a todos ya me siento mejor y agradecida con Dios asi que le esta
dando una segunda oportunidad, y a todos en realidad para mejorar y para
darnos cuenta de que tenemos que ser unidos como familia.

2: Pues a veces verdad todo es porque Dios asi quiere que pasen las cosas
no porgue uno quiera que pase nos sentimos ni también ni tan mal porque
hay que darle gracias a Dios por lo que pasa.

3: Pienso que esos tratamientos si han dado resultado porque ella me dice
mira hija a mi no me duele nada y eso me pone alegre porque ella no esta
sufriendo.

4: pues yo quisiera acompariarla siempre, pero por mi trabajo no puedo
acompariarla

5: Afligido por uno no sabe que es lo que pasara, hasta cuando dura todo
esto, yo me siento mal, sin animos.

6: Esto es duro para mi, mas cuando el ya no le gusta platicar conmigo, yo
le saco platica y el no responde eso a mi me pone mal, me invade una
tristeza, trato de no llorar delante de él, pero a veces se me salen las
lagrimas.

7: Existe una impaciencia porque esta la incertidumbre de y puede fallecer
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hay cierta ansiedad, pero es méas la fe que tengo en que debe superarlo
porque hemos visto casos de la misma enfermedad y que la han superado
esa es mi esperanza, pero hay amigos que han fallecido en febrero se
muri6 una hermana de comunidad que tenia el mimo cancer

8: usted sabe que es dificil pasar por esta enfermedad a todos 0s preocupa.

9: He dejado de hacer muchas cosas como salir con mis amigos ahora solo
paso en casa, y cuando salgo me siento incomodo porque no disfruto
siempre ando eso en mis pensamientos hasta me siento culpable, asi como
mal yo andar en la calle y mi mama enferma en la casa. Pero eso me ayuda
a distraerme es algo extrafio porque es algo que me gusta, pero al mismo
tiempo ando preocupado a veces trato de no pensar en la situacion, pero se

me hace dificil.

¢La situacion de su familiar la ha acercado a sus creencias

espirituales?

1: Si la verdad que si al inicio uno como que reniega y dice ¢por qué?
¢Porque a nosotros?, ¢porque a ella? que, que es mi mama osea, que es mi
centro de mi vida y que me la toque de esa manera entonces uno empieza a
renegar pero hay un momento en que Dios te dice es una prueba, es una
prueba y demostrarme que lo que crees en mi porque crees en mi y llega
un momento de decir gracias sefior por esta enfermedad porque nos ha
unido porque ella sigue viva porque seguimos con ella.

2: A, i

3: Si porque creo en mi Dios que es quien la va a levantar y solo él es el
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que me le puede dar fuerzas.

4: Yo ahora creo més, oro a Dios, creo que €l nos ha dado fuerza.

5: Yo me he acercado baste a Dios, voy a las reuniones.

6: Nosotros tenemos fe ahi a la casa llegan diario, llegan hacer oraciones
mi mama es catélica llegan bastante.

7: algunas veces me da tristeza me pongo a pensar y decir que voy a hacer
yo solo aqui con este chavalo que no se prepara todavia entonces si hay
una incertidumbre, pero que voy a hacer tengo que apoyarme en Dios nada
mas y que se haga la voluntad de Dios.

8: Si le he orado més al Sefior cada vez que le pido al Sefior me humillo
para pedirle

9: He recurrido mucho a Dios, esto me ha tocado para estar mas junto a él
y yo le pido que me la sane, lo hago de corazén a veces siento que me
gana la angustia y le pido, voy a la iglesia eso no lo hacia antes hasta hora

yo tengo fe que me la curara.

¢ Qué le preocupa actualmente?

1: me preocupa el estado de animo de ella , que a veces como que , como
que recae en decir me siento indtil , porque ella no estd trabajando
actualmente no esta trabajando no porque no pueda si ho porque nosotros
preferimos que ella este tranquila porque su estrés de trabajo fue lo que
inicio el que sus alimentos cayeran mal a su estomago y todo las demas

cosas que los doctores nos explicaron pues su... se desencadeno su
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enfermedad por estrés porque sufria demasiado estrés entonces ahora
como que intentamos a los problemas darle menor importancia y con ella
un poco mas de tranquilidad en su porque lo que necesita es tranquilidad.
2: Para que, lo que nos preocupa a nosotros usted sabe la situacion como
esta, no hay trabajo pues para mi pues yo cuido esas nifias cuido dos nifias,
pero un salario poquito 800 cordobas que son al mes que cuando quiero
agarralo ya los debo toditos, me preocupa el no tener dinero para ayudar a
mi mama porque usted sabe que todo es de reales si no hay reales no hay
nada

3: Pues que ella es muy pobre, es de escasos recurso, no tiene a donde
vivir, donde viven pasan cuidando, su alimentacion porque ella no tiene
como alimentarse bien, ella no tiene sus cosas personales que su shampoo,
que su pasta dental, su papel higiénico, su ropa interior, uno como pobre si
ajusta para comer no ajusta para otras cosas

4: A mi lo que mas me preocupa es cuando la veo afligida a mi mama
siento como si es que ya se va a morir y me agarra una cosa fea en el
pecho y ganas de llorar es feo, me aflijo y yo le dijo que no se preocupe
que vamos a salir a delante le dijo que tengamos fe.

5: Actualmente lo que mas me preocupa es la enfermedad de ella y los
gasto que a uno no le alcanza, por lo menos cuando van las chavalas hay

que buscar que llevar para el alimento y el pasaje todo eso se necesita.
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Yo le pido a Dios, yo le pido Dios que nos ayude, que yo me siento
cansado ya, que mede tranquilidad y fuerza para seguir adelante que ella
pueda sanarse de eso que tiene

6: Mi preocupacion primero es que mi papa se muera, y me preocupa no
verle mejoria mas bien se ahueva bastante, a él le dan nervios cada vez que
venimos, pide pastilla, llegaba a la casa bastante ahora que yo soy la que
he dejado mi casa por ir a estar con él, para venir aqui hay que sacarlo en
hamaca por que la camioneta no entra hasta donde mi papéa vive por las
quebradas. Igual para venir tenemos que recoger la plata son 2500 cada
viaje, mas alimentacion.

Mi papa no sabe que es cancer lo que tiene, nosotros le decimos que es una
masita, lo que hacemos es no poner cara de afligidos delante de él porque
nuestro miedo es que €l se ponga a investigar que tiene y luego no quiera
venir, €l decia que, si a él le daba esa enfermedad que él no se iba a
chequear, dice que es como que ya no sirvas.

7: Me preocupa que ella muera, pero como digo es mucho mas la fuerza
que tengo hay muchos casos que no dejo de entristecerme, pero si tengo la
confianza en Dios que la va a levantar, aunque ella misma dice estamos en
las manos de Dios y que podemos hacer.

8: Cuando le oro a Dios me humillo y le tocé el tema de mi papa le pongo

la mano a €l y estoy orando, paso pensando en mi papa ando de lado a lado
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no se le quitan a uno.
9:

a Managua puede fallecer mi mama

Lo que mas me preocupa es que todo se empeore porque, si no se lleva

Preguntas

Respuestas

¢Qué cambios ha experimentado la familia desde el diagnostico

de la enfermedad de su familiar?

1: mm bueno creo que el cambio de la forma de comer creo que fue
una de las. Porque a ella le mandaron bastantes dietas y este, entonces
nosotros empezamos a consumir lo que ella consumia o dejar de
consumir ciertas cosas para no hacerla sentir mal a ella para apoyarla
en gue no se sintiera solita y creo que el cambio que bueno de que ella
ya no trabajara porque siempre pues siempre trabajo , siempre fue,, mi
mama anda trabajando mi mama anda haciendo e igual siendo ama de
casa Yy a ahora se quedo solo como ama de casa.

2: Las veces que acompafio a mi mama tengo que buscar quien me
cuide a las nifias serian cuatro nifias

3: He sentido que los cambios mas duros son los viajes a Managua
porque son muy largos y no andar dinero para que nos vayamos, dejar
a mi hijo con otras personas, aunque yo no quiera lo he tenido que
hacer, hubo dias que me tuve que llevar a mi hijo a Managua porque no

tenia ya quien me lo cuidara, he tenido que salir corriendo a prestar
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Preguntas

Respuestas

dinero a las hermanas de la iglesia del grupo. A nivel emocional
aquellos primeros dias fueron duros, pero ya estoy mas estable yo a
ella le prometi que cuando terminé el tratamiento vamos a hacer un
grupo de oracion aqui en la casa ella me dijo que si que estaba
perfecto.

4: Hay muchas dificultades econémicas, pero yo me aflijo, pero al
mismo tiempo siento que tengo que estar animada, al inicio yo no
dormia, ni comia por lo mismo que uno se preocupa y se pone decaido
pero ahora siento que eso poco a poco se me ha ido quitando ya como
mas y gracias a Dios ya estoy durmiendo bien es que antes se me venia
a la mente mi mama y la nifia a cada rato ahora ya como que me estoy
adaptando a todo, nosotros no demostramos estar mal , para que mi
mama no se aflija.

5: ha habido desorden porque no se sabe lo que ella tiene, una de las
chavalas tuvo que irse a trabajar y dejarme la nifia, nos separamos
porque ella iba mas a Managua, pero hemos sido buena familia.

6: econdmicamente nuestra situacion ha cambiado, comemos diferente
debido a los gastos realizados en cada viaje a Esteli, el &nimo de la
familia es diferente no es como antes éramos mas alegres.

7: A mi hijo lo que pasa es que lo dejamos solo y nos fuimos al
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Preguntas

Respuestas

hospital con mi otra hija a Managua y lo dejamos solo con la abuela
entro en una depresién €l no decia nada yo hablaba con él y lo que me
siempre me decia “estoy bien estoy bien” pero se deprimi6 no fue
como un mes a clases no nos dimos cuenta hasta después ¢l dijo “
fijese que en clase me aplace , no me presente” y si me impacto €l es
bien callado pero entiendo que es parte lo sacudid, una de esas se nos
metieron a robar por la ventana nos robaron los colchones, el monitor
los tanques de gas, se llevaron lo que quisieron y no se llevaron todo
porgue no creo que habia un camidn para cargar tantas cosa eso mas lo
deprimi¢ le dijo a la mama “ mama fijese que después que nos robaron
mi mama Sse va a morir nos robaron no tengo nada que me pase un
camion” y no nos decia nada hasta que venimos aqui fue que nos
dimos cuenta mi hija empez6 a averiguar y le dijo “tienes todas las

(Y324

clases aplazadas y porque “ ” es que no iba a clases” pero quedaron ahi
de hablar para hacer exdmenes al final solo aplazo dos y eso paso, al
principio le dije vulgaridades y le dije te voy a comprar un carretén
para que vayas a vender al mercado si es lo que quieres él no me
contestaba nada solo me decia mandeme pues yo le aconseje y le dije
que recordara que si morimos el estudiar podras sobrevivir con un

carretdn te vas a morir de hambre .
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Preguntas

Respuestas

8: La familia estd mas unida usted sabe que se necesita dinero y no
crea que a mi papa lo vamos a traer en bus alquilamos una camioneta
entre todos reunimos esos rialitos para pagarle al chofer si no fuera que
estuviéramos unidos para aportar econOmicamente no sé cOmo
estariamos haciendo, mire el alquiler de la camioneta nos cuesta 1800
Y SOmMos varios y como nos cuesta recogerlos.

9: En la familia hubo demasiados cambios todo el mundo estuvo débil
porque pensabamos en muerte al saber la noticia, pero nos haciamos
los fuertes delante de ella para que no se pusiera triste, a nivel
econdmico hubo muchos cambios pues hubo un momento que nadie de
la casa trabajaba por atender a mi mama, mi papa conseguia préstamos

y también la gente que conocia la situacion nos regalaban dinero.

¢Qué dificultades se le han presentado desde el diagnostico de

la enfermedad de su familiar?

1: mmm dificultades... ;a mi? Bueno por lo menos al inicio deje de
estudiar pare mis clases porque me tuve que ir a Managua con ella por
lo de sus operaciones sus quimioterapias y todo fue como que... bueno
se par6 mi vida deje de trabajar porque estaba haciendo practicas
estaba trabajando y deje de hacerlo entonces, creo que eso mas pero

igual valio la pena por estar apoyandola y todo valid la pena.

2: Las veces que acompafio a mi mama tengo que buscar quien me
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Preguntas

Respuestas

cuide a las nifias serian cuatro nifias

3: Si he presentado dificultades como no poder dormir bien en la noche
cuando venia de Managua yo no dormia por qué pasaba pensando si
ella estaba bien, a veces era cuando viajabamos preocupada para no
perder la cita entonces también pasaba pensando a qué hora se me va a
pasar el bus.

4: ya mi mama no esta mucho en la casa me toca dejarsela a mi papa.
5: ahora me toca todo lo de la casa y eso me causa problemas para
hacer mi trabajo.

6: he dejado mi casa para estar al pendiente de mi papa.

7: Ha habido mas que algunos problemas me he enfermado de la
gastritis se me altero el corazdn, me puse mas delgado, estar en esos
hospitales era tedioso, no se podia dormir dia y noche ahi la gente llora
grita, a media los grandes alaridos yo no me acercaba a esas personas
es doloroso ver la situacion la ves que mi esposa la estaban operando
nos acercamos a ver un cadaver y hay mamita me quede viendo con mi
hija nadie nos dijo nada y le dije no es ella porque ya nos hubieran
dicho me asusto demasiado porque cada vez que miraba a un muerto

pensaba que era ella.

8: Yo le platico al doctor que somos pobrecitos y que no tenemos
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como pagarle una clinica para que se cure ahi solo Dios que nos puede
ayudar, otra dificulta es para recoger el dinero como sabe todos
tenemos familia y también tenemos que ver por ella mis otros
hermanos le tiene que 8 o nueves hijos a mi solo me tuvieron 2 pero es
dificil recoger esos reales. Cuando estuvimos en Managua al que le
daba los tres tiempos de comida era a mi papa y ya yo solo con uno y
pasaba con agua porque Si yo me ponia a comerme esos rialitos y le
daban de alta como nos ibamos de ese hospital.

9: Lo que mas me afecto fue en mis clases, practicamente dejé el
semestre y cai super afectado, no fui a clase entraba a la universidad
pero no al aula pasaba en el bar a veces me iba a jugar Nintendo y
luego llegaba a la casa a jugar también Nintendo debido a eso deje tres
clase y pues ahora las debo es que pensaba mas en ella, mi
pensamiento siempre fue ella, mi hermana me decia que tenia que
estar fuerte, yo senti una total debilidad.

A veces siento que en mi casa no me comprende todos me regafian
como siempre, pero es gue no tengo animos de nada, no quiero hacer
nada y aunque quiera no se como que me gana algo y me quedo en
cama o haciendo otra cosa. Me siento triste, desanimado es algo dificil

de explicar solo te invade el cuerpo y te dan ganas de llorar, cerrar los

Aura, Daily, Sandra

86




Experiencias de Duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncolégica en etapa terminal

Preguntas

Respuestas

0jos pensar que no es real, pero si lo es me da panico pensar que ella
no estara con nosotros eso seria devastador para mi, solo de pensarlo

siento que me descontrolo, pero me agarro de Dios.

¢ Tiene dificultad para conciliar el suefio?

1: al inicio si creo que, si fue mas al inicio, pero era mas como suefios
como inquietudes de que va a pasar que ibamos a seguir haciendo con
mi vida y eso, si al inicio era como mas dificil.

2: Hay si yo no duermo pensando en mi mama

3: si, porque cada dia me despierto mas temprano sobre todo cuando
vamos a Managua.

4: Actualmente no

5: A veces me cuesta dormir, a veces padezco de desvelo pensando
uno solo y la sefiora en Esteli pendiente del celular por si llaman, y mas
que a uno no meda lugar de salir como que se encierra en el mismo
pensamiento

6: Gracias a dios duermo bien

7: Si usted sabe que a veces me acuesto temprano pero ya a las tres de
la mafiana estoy arriba y entonces insomnio que los ruidos entonces si
me ha dificultado no es normal

8: Si mire que me he desvelado pensando la ves pasada que le pusieron

el tratamiento pues el primer dia bien ya el segundo dia me fueron a
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Ilamar y a decir que estaba malito me dijo la rosa que vaya porque mi
papa estd mal yo le dije que no se preocupé que yo por la tarde llego.
Mi mama sabe del cancer y ella se ahueva ella se pone a pensar eso yo
le digo que no se preocupe

9: Actualmente si, paso

¢Ha perdido él ha petito?

1: mmm bueno si me puse mas delgadita. Sonrid... pero era por lo
mismo por como que la misma asimilacion de todo como que te quita
el apetito me entiendes las ganas de ciertas cosas de salir de que querer
estar solo mas con ella, como que se aparta del mundo y empiezas a ser
mas familia.

2: Un poquito no mucho, cuando yo llego donde ella no me aflijo
mucho porque ella come cuando sale de las quimios iguales tranquila
la Gltima quimio cuando salimos fuimos a visitar a mi hermana despueés
nos venimos para donde mi prima,

3: No he tenido apetito de comer por pensar en mi mama que se me
enfermo y en mi tia.

4: Actualmente no

5: Yo como normal mis tres tiempos en la mafiana me tomo mi vaso

con leche y aguanto hasta las nueve con eso, si no me tomo el café,

pero meda apetito.
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: No he perdido el apetito
: Si en estos Ultimos meses en bajado de peso
: No normal me alimento bien

: No perdi el apetito.

¢Duerme por largos periodos de tiempo?

: Lo normal

: Lo normal en el dia no

w N B ©O 00 N O

> no, pero un tiempo me senti mal de salud y recurri a un jarabe el
cual me hizo dormir mucho, ha sido lo Unico que me ha hecho dormir
durante la situacion.

4:no

5:no

6:no

7: No maés bien se me quita pensando en las cosas que hemos pasado.
8: no, porque paso pensando en la situacion de mi papa

9: Al inicio dormia por mucho tiempo y ahora es que no puedo dormir
ni una hora, me agarra caminadera por toda la casa eso me esta

agotando, ni concentrarme puedo.

¢COomo es su desemperio en su trabajo/escuela actualmente?

1: Ahorita no tan al 100 no porque tengo trabajo tengo la tesis tengo la
universidad y tengo al mismo tiempo el estar pendiente de ella el estar

pendiente de la casa también, pero si creo que ya estamos saliendo
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adelante,

2: A veces me estreso para que me siento estresada por qué estar
alistando a cuatro nifias para irse para la escuela.

3: Ha sido lento por que como sabe dando vuelta en la cabeza si ha de
estar bien ya no busco que hacer.

4: Yo en mi trabajo tengo temor porque esta una sefiora enferma y
meda miedo que le pase algo, yo quisiera estar con mi mama mas bien,
pero a como sea hago todo y cumplo para que no me despidan por yo
ayudo un poquito, pero lo hago.

5: A veces le agarra a uno la pensadera ya no me concentro en lo que
hago

6: actualmente no tengo un trabajo porque soy ama de casa y cuido de
mi papa me enfoco mas en su cuidado, no me preocupo si esta sucia la
casa 0 no.

7: Claro que no es igual ha habido problema y altibajos a veces no
querer trabajar en solo querer pasar acostado me llaman de trabajo digo
si voy a ir y no voy “que le paso” y no voy como tengo la ventaja de
trabajar en la casa 0 que si no voy no me contratan le meto cualquier
mentira ya me quedo acostado, pero si nos ha afectado

8: Casi no trabajo se me quita las ganas de trabajar como que se
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desanima uno
9: Actualmente no voy tan mal en clase, pero si debo del semestre

anterior.

¢Quién cubre los gastos médicos?

1: Mi papa, mi papa sigue trabajando y yo también

2: a veces mi papa a veces nosotros le ayudamos

3: el esposo de mi tia cubre sus gastos, y pues yo pago mi pasaje y a
veces me queda para alimentarme porque no ajustaba, me llevaba
caramelos y agua para aguantar el viaje.

4: mi papa y pues a veces le ayudo yo

5: Yo me aflijo cuando ella seba, hay muchos gatos y me toca solo
porque mis hijas pues no tiene dinero, si ella necesita alguna pastilla o
jarabe yo lo compro.

6: entre todos los hermanos lgual para venir tenemos que recoger la
plata son 2500 cada viaje, mas alimentacion.

7: yo y ahora que mi hija esta trabajando aporta con los gastos.

8: Todos ponemos un granito de arena para ayudar a mi papa

9: Los gatos medico los cubre mi papa y mi hermana apoya

¢ Tiene tiempo para usted? ¢Sale a espacio recreativo con sus

amistades?

1: si, si tengo tiempo, si, en realidad mas los fines de semana por que
es cuando mas tengo tiempo.
2: Nada
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3: No tengo tiempo para mi, pero no he descuidado mi salud me he
estado haciendo chequeos y creo que me van a operar.

4: Y0 no tengo tiempo para nada, yo no tengo tiempo para mi, no salgo
con amistades antes si, pero ahora ya no tal vez a un cumpleafios uno
con su mama enferma ya no es lo mismo jcuando! A veces cuando
estaba en Esteli y mirdbamos a pasar lo buces y ella no venia nos
poniamos a llorar a pensar

5: Yo tengo buenas amistades, pero casi no salgo, antes si saliamos,
pero ahora que tengo mas cosas que hacer no le queda lugar, es que
hay que ayudarle a la dofia.

6: Antes salia yo iba a la iglesia, salia asi donde los amigos y otros
familiares, pero ahora ya no usted sabe que hay que cuidarlo a él.

7: Ultimamente no, me estoy comprando unas pastillas que me estan
haciendo dafio para la gastritis pero si no tomo me puede dar un infarto
no estoy teniendo cuidado conmigo me da taquicardia o se me sube la
presion y el momento que me dan eso es porque estoy tensionado o
ansioso, cuando una vez me dijeron “fijese que echaron preso a su
hijo” y en ese momento me dijo mi hija que lo llamaramos y yo le dije
que si y pues le contesto y nos dijo que estaba acostado pero desde que

me pegaron ese susto me dio mareo ya habia pasado todo pero le dije a
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mi hija estoy mareado, tengo ganas de vomitar y me fui a sentar y
estaba todo pélido se me subi6 la presion pero no acudi a ningln
médico pero pase pensando en él.

8: Pues fijese que no me he pasado en la casa de mi papa.

9: He dejado de hacer muchas cosas como salir con mis amigos ahora
solo paso en casa, y cuando salgo me siento incomodo porque no
disfruto siempre ando eso en mis pensamientos hasta me siento
culpable, asi como mal yo andar en la calle y mi mama enferma en la
casa. Pero eso me ayuda a distraerme es algo extrafio porque es algo
que me gusta, pero al mismo tiempo ando preocupado a veces trato de

no pensar en la situacién, pero se me hace dificil.

¢Ha dejado de hacer actividades? si la respuesta es si ;cuales?

1: mmm ahora actualmente creo que ya volvi a mi rutina normal, pero
antes si deje de ir a la universidad deje de trabajar pero dejarlas
totalmente no, fue una pausa como de vamos a enfocarnos en esto
porque esto es importante, como que se puso en pausa todo creo que la
vida de todos, hasta la de los familiares que no viven aqui en mi casa
venir a visitarla estar mas pendiente de ella entonces como que se
empezG6 a girar en torno a ella y a sus cuidados y creo que eso fue
bueno

2: No salgo
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3:no, hago todo normal

4: pues por el trabajo yo no salgo.

5: salir con mis amistades

6: si, ir a la iglesia y visitar mis familiares

7: cuando estabamos en Managua deje de trabajar por estar al cuido de
ella.

8: He perdido de pasar con mi chavalito por cuidar a mi papa por la
preocupacion de saber si esta bien

9: salir con mis amigos ahora solo paso en casa

¢Se ha alejado usted de su familiar?

1: Me he acercado mé&s pero siempre he sido unida a mi mama,
siempre he sido como que mamita, pero creo que esa enfermedad nos
unié mas tal vez por el hecho de sentir que han algin momento se me
puede ir y no darle el momento el espacio que ella necesita, que ella
me necesita creo que si el recapacitar que se me va a ir un dia como
que uno solo vive el dia a dia y no se da cuenta de que un dia ya no
esta.

2: No mi madre es mi madre sea como sea, pero hay vamos yo siempre
la llego a ver,

3: No sabe por qué mi hermana vive cerca y todos los dias estoy

pendiente de ellos, el papa de mi hijo viene y salimos.
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4: Si por trabajar para medio ayudar ahora.

5:NO

6: No me fui a vivir con él, necesita que lo cuiden

7: no, nos hemos unido mas, somos mas unidos que antes porque antes
cada uno andaba por su lado.

8: Me siento bien con mi papa, solo me he alejado mis esposas por
pasar en hospital y ayudar a mi papa por primero estuvimos en la
trinidad y luego en Managua y ahi pasamos 15 dias

9: No més bien nos hemos unidos.

¢ Se siente incdbmoda con el ambiente familiar? ;Por qué?

1:NO

2:NO

3: me molesta que estas chavalas no la apoyen.

4:no

5: A mi me gusta alegrarla cuando quedamos solo ahi platicamos,
chilpiamos y la chiquita que nos divierte, uno no puede afligirse. Me
gusta cuando estan todas mis hijas ya se siente la casa mas alegre
cuando se va ya yo quedo triste solito.

6:NO

7:n0, me preocupa mas mi hijo

8: No me siento tranquilo y entre todos nos estabamos apoyando
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9: A veces me siento incomodo a causa de mi comportamiento, de mi

reaccion ante todo esto.

¢Ha presentado dolores de cabeza o musculares desde el

diagnostico?

1: Era mé&s como un cansancio, pero era mas creo que mental no sé
cémo de mi cabeza de tanto que pensaba las cosas que venian, como
iba a cambiar las cosas y todo eso creo que fue mas.

2: Si ahorita ando con dolor en el lado de la cara

3: Si me siento estresada. Ultimamente me dan esos dolores fuertes en
la cabeza y la vista la mantengo nublada.

4: A veces hasta dolores de cabeza medan de los mismo, es que a una
le agarra pensadera de qué pasa si se muere 0 si no hay dinero para
llevarla y uno para donde agarra hacer fuerte.

5: Dolores de cabeza y ardor en el estdmago, me duele los huesos.

6: Un dolor de cabeza que me agarra eso es cosa de diario si y yo me
fijado que es desde que me mantengo donde mi papa, como que uno se
tensiona.

7: dolor de cabeza no, pero si tensiones y la presion arterial alta.

8: Si me dan dolores de cabeza como usted sabe pasa pensando y
dando vuela la cabeza de que, como esta, pero fijese que los musculos

no me duelen.

9: Tengo dolores de cabeza méas cuando estoy en el hospital.
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¢Qué te gustarian que hicieran por ti y tu familia en estos

momentos?

1: creo que hablar con ella , a ella como que le gusta el
simplemente hecho de dar testimonio de que esta viva a ella la
llena de dar testimonio de decir Dios me tiene aqui y creo que Si
eso se lo he dicho a una amiga el simplemente hecho de estarla
escuchando y darle una palabra de apoyo y eso a parte de
nosotros pues, No sé (sonrid) creo que también el hablarlo es
bueno el tener a otra persona , no sé el hablarlo sentirme
escuchada por estar tan pendiente de ella como que los
pensamientos se quedan ahi por lo menos yo en el tiempo que
estuvimos en Managua yo dije me voy a encerrar en mi por no
llorar no lloraba delante de ella no le demostraba triste ni nada
por ella , ella me decia porque voz estas bien porque te veo tan
bien porque yo tenia que ser su apoyo entonces yo no me permiti
sentirme mal igual para los diagnosticos para sus examenes si
yo me sentaba a llorar o algo llora sola ,sola ,sola y creo que

hasta ahora estoy como que mas , si lo hablo con alguien que
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realmente tenga confianza y eso como que me permito llorar
pero como no lo hago tan seguido.

2: Que nos ayuden en lo econémico

3: Quisiera que dieran una visita para uno distraerse porque
usted sabe lo llenan de alegria y asi se saca esas cosas de la
cabeza.

4: Nosotros necesitamos que nos ayuden, que nos apoyen
nosotros sufrimos es feo esta situacion uno ya no anda tranquilo
, es aquella intranquilidad que le da a uno y esto afecta en todo
en lo econdmico nosotros somos de bajo recursos y nos ha
costado, a veces hasta dolores de cabeza medan de los mismo, es
que a una le agarra pensadera de qué pasa si se muere 0 Si no
hay dinero para llevarla y uno para donde agarra hacer fuerte.

5: seria bueno que me acompafaran porque me quedo solo, y
que nos ayudaran econémicamente.

6: Quiero que oren por NOSOtros que NOS animen porque uno se
aflige

7: En algunos casos que nos den mas trabajos, pues si tenemos

mas trabajos la economia mejora, ventajosamente ya vienen los

meses que hay mas trabajo porque en mi carrera se dan los que
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son los cierres entonces la gente te empieza a buscar es
buenisimo para mi porque la gente es desorganizada y no les
Ileva las cuentas entonces es ahi donde te buscan. Pero si Dios
nos ha mandado trabajo y no ha faltado, cuando estuvimos en el
hospital es cuando tuvimos mas dinero por que los vecinos
aportaban nos apoyaban con el dinero la verdad Dios no nos
dejaba.

8: Lo mejor es un apoyo una ayuda lo que saliera porgue yo me
conformo con lo que me esta dando la ayuda yo la aceptaria
como fuera porque siempre es ayuda

9: me gustaria que hubiera méas apoyo de parte de la familia la
gente del hospital y las amistades seria bueno que alguien

estuviera pendiente de la familia.

¢Desde tus necesidades que les propondria a los trabajadores de
los hospitales?

1: por lo menos el hecho de que tuvieran un lugar para las
personas que cuidan al enfermo , por lo menos en Managua
tenias que estar en el piso o en una silla, para poder estar ahi al
lado porque igualmente mi mama después de la operacion ella
no podia ir al bafio sola , no se podia bafar sola no podia
cambiarse sola entonces yo tenia que ser su apoyo tenia que ser

24/7 entonces no dormi no comes bien , no nada , no porque
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queras si no por que las condiciones no te lo permiten tenia que
estar de pie , entonces como que fueran un apoyo, habian unas
enfermeras como de que quitese hagase para alld osea estan
viendo que estas cuidando a esta persona estas Ahi por
necesidad no porque queras molestar , entonces como que fueran
un poco Mas comprensivos como que se pusieran en el lugar de
uno que fueran mas humanitarios en realidad osea ellos
estudiaron para apoyar a la gente para apoyar y que €soS
maltratos y la prepotencia esa cosas , y también un tiempo me
paso que tal vez yo necesitaba una gasa algodon o una jeringa
me decian no hay no puedo buscarlo no te los puedo conseguir ,
yo sé que existen millones de personas en el hospital que tiene
un enfermo osea un guante una gasa no se lo vas a negar a nadie
tienes que conseguirlo porque supuestamente hay un
presupuesto para salud y esta cubriendo y que te lo nieguen y te
digan no es que esto y lo otro tienes que comparalo sabiendo tal
vez que no tienes para comprarlo, tener paciencia, y es duro en
realidad o también algunos parientes de pacientes que llegan a
hacer bulla osea incomprensiblemente llegas voz a querer

descansar un ratito y ello llegan a hacer visita a estar haciendo
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el bullicio llega toda la familia digo yo tal vez para su pariente
es bueno pero también tienen que respetar el espacio de la otra
persona que quiere dormir, que tal vez no ha dormido en toda la
semana tal vez soy yo pero en realidad por lo menos en esa sala
habia seis mujeres y al final habiamos 7 de enfermos con
familiares por lo menos si una sefiora me decia ayudame yo
siempre estuve pendiente de ella y las sefioras siempre me lo
agradecian me decian toma 10 cordobas lo hacia yo senti que
apoye a esa gente no por el simple hecho de que me dieran algo
si no por mi mama estd en el mismo lugar y no tener a nadie y
algunas sefioras las dejaban solas ahi 2 dias 3 dias solas osea te
parte el alma definitivamente sabiendo que voz tienes por lo
menos mi mama me tiene a mi pero hay sefioras que no tenian a
nadie entonces como no ayudarles y habian parientes que decian
no es que no puedo , les tienen asco, mi papa también estuvo en
Managua todo ese tiempo durmi6 en un pasillo, un mes entero
en un pasillo en una hamaca y los cpf no lo dejaban entrar no
dejaban que estuviera en la sala, no lo dejaban que nos llevara
cosas, osea son las personas mas cerradas de cabeza como que

no se dieran cuenta que uno llega al hospital no por querer estar
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ahi si no porque tienes la necesidad de estar ahi , entonces hay
tantas cosas que pasaron , para mas aqui en Esteli creo que nos
tendieron mejor y eso que solo llegamos una semana por su
quimioterapia y nos dejaban estar tranquilos se decidia si apagar
la luz para dormirse se dormia con la mayor tranquilidad no
estaba ese bullicio y eso que era emergencia porque a mi mama
recibia quimioterapia en emergencia , se mantenia mas tranquilo
como que respetan un poco pero en Managua eso fue horrible
,estuvimos un mes en Managua , no viajabamos a Esteli por el
gasto porque también no teniamos nadie méas que nos la cuidara
ademaés que ella no se deja de andar cuidando de otra persona
pero si me tenia a mi... todo ese mes yo no fui a clase no
trabaje pero me recupere mis profesores me entendieron , que
gracias a Dios porque yo decia que voy a hacer porque ya era el
primer semestre de este afio y yo pensaba que voy a hacer sefior
pero a todos les explique la situacion todos sabian porque desde
el afio pasado ya teniamos el diagnostico entonces ellos fueron
comprensivos me dejaron terminar los informes y todo entonces
gracias a Dios si pude terminar mis compafieras me llamaban, yo

nunca he tenido eso de como que mi mama esta enferma
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ténganme pesar al revés siempre he sido como que vamos a salir
adelante ya mafiana nos vamos yo asi le decia a ella ya mafiana
nos vamos y cosas asi nunca he dejado que entre como en esa
etapa de depresion de estar tirada en una cama , cuando yo ya la
veia que no podia levantarse yo si pero de pura gana no sefiora
vamos para adelante vamonos a la iglesia.

2: Que nos ayuden que comprendan también en la Gltima quimio
el doctor estaba enojado porque yo llegue tarde el primer bus no
lo pude agarrar y estaba enojado porque mi mama ya estaba
adentro, pero yo no iba a faltar ni faltare sea como sea no voy a
faltar.

3: Apoyar con los viajes a Managua que me los traiga y me la
lleve ya que ella no tiene los recursos suficientes para viajar en
vehiculo particular o buses.

4: Yo pues he ido poca vez al hospital y a mi no me han tratado
feo, pero eso si se dilata a veces para a tendernos o lo regafia a
uno, pero es que uno no sabe, yo no sé muy bien como es eso
del tratamiento y no pregunto tampoco, pero eso pues que
atienda mas rapido y que lo entienda a uno que viajamos de

largo.
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Preguntas

Respuestas

5: En el hospital todo tranquilo, me han tratado bien, a veces lo
apartan a uno, cuando los médicos la revisan a ella y nunca me
han hablado de mala manera ni las que cuidan la entrada méas
bien me dejan entrar cuando yo le dijo que soy de otro lugar.

Yo solo quiero que me la traten bien a ella, que la atienda con
cuidado que la comprenda que ella es de largo.

Yo le pido a Dios, yo le pido Dios que nos ayude, que yo me
siento cansado ya, que mede tranquilidad y fuerza para seguir
adelante que ella pueda sanarse de eso que tiene.

6: Yo quiero que los médicos se porten bien con mi papé, que
nos ayuden, que no le hagan groserias que nos atienda de la
mejor manera por uno se levanta a las 3 de la mafiana para estar
aqui a la siete y hoy por ejemplo nos atendieron tarde a las diez
7: Desgraciadamente pues estos hospitales se mantienen
saturados ellos buscan ser amable pero también se estresa y hay
un momento que ya no te atiende, pero supongo que estan
agotados y hay un momento donde ya no te atiende, pero sé que
por la mafiana dan consulta, después opera, después pasas en
consulta, los doctores si se agotan por que pasan las 24hras asi,

pero si una mejor atencion para este tipo de pacientes
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Preguntas

Respuestas

8: Que fuéramos bien atendido por que eso es lo que vale la
pena porque uno pierde tiempo de estar sentado en esa silla ya
que venimos dese largo y desde las cuatro de la mafiana salimos
de las varas.

9: La atencion en los hospitales ha sido mas 0 menos a veces las
enfermeras cuando le ponian la intravenosa la golpeaban, a mi
me han tratado feo a veces me tocaba ir mas de tres veces a
llamarlas y lo hacian como a regafia diente, a mi me gustaria que
fueran més delicados con las personas yo sé que pasan horas
pero deberian de entender al acompafiante, que se ponga en el
lugar de uno y que piense que pasaria si fuera uno de su

familiares el enfermo que sean un poco mas compresibles.
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Tabla 6. anexo 2. Matriz de guia de observacién

Observaciones

Instrumento | Propdsitos | Ejes de
analisis Quinta Sexta Séptima Octava Novena
Emocionales Joven de 24 afios | Mujer de 35 afios | Hombre de 40 | Sefiora de 38 | Sefiora de
. originariade San | sobrina de afios esposo de | afios de 38 arios de
Valorar las | ° Tristeza José de pire hija de | paciente de Paciente de originaria de | originaria de
Observacion e i e Culpa paciente da Cancer | Cancer de Cancer de la la
directa no percusiones o de pulmén, su pulmén se Pulmén. El comunidad comunidad
participante |del  duelo | * Adresividad | yestimenta es presencio una ambiente en el | las Varas las Varas
anticipado en | * Ansiedad buena se orienta en | mujer fuerte, que habita es Carretera Carretera
_ tiempo y espacio alegre, entusiasta, | de un clima Leon. Hija Leon. Hija
la dindmica | ® Miedo sin embargo su positiva, fresco, casa de paciente | de paciente
familiar  de | ® Frustracion tono de VoS es bajo e_xtrovertida, hu_milde ellos | con Cénger con Cénc,er
se presencio tiene mucha cuidan no es de Pulmoén, | de Pulmon,
pacientes con | Fisicas tristeza o0jos fluidez para propia hay se observo se observo
. lloroso, ojeras, hablar. En el mucho ruido una mujer una mujer
enfermedad e Ojos : ) .
lentitud para ambiente que debido a que la | muy callada, | muy callada,
oncoldgica Ilorosos procesar habita hay vivienda esta | timida poco | timida poco
informacién, ella | desorden, la casa | ubicada al risuefia, pero | risuefia,
en etapa | ¢ Voz . N .
es hijamenor de la | no estaba limpia | frente de la accesible ala | pero
terminal. quebradiza | paciente al hablar | se encontrdé muy | carretera. Al platica, accesible a
o Deterioro con_ella ’ref_erente agit_ada por que inicio no rc_afere_n:[e ala | laplatica,
al diagndstico de realizaba prestaba situacion que | referente a
fisico su mama no lo diligencias ningun viven con el | la situacion
. tiene muy claro, es | personales, ella contacto, era familiar al que viven
* Ojeras una joven que solacomentaba | antipatico, en | observarla se | con el
e Aseo mostro sobre el ese momento presencio familiar al
nerviosismo sus diagnostico de su | de la tristeza, observarla
personal manos estaban familiar y todo lo | observacion se | llanto, se presencio
entrelazadas que han pasado, le encontrd que | ojeras, tristeza,
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Observaciones

Instrumento | Propdsitos | Ejes de
analisis Quinta Sexta Séptima Octava Novena
e Lentitud heladas. respecto a la parte | iba a trabajar, | cansancio, y | llanto,
emocional y estaba de botas | lentitud para | ojeras,
para hablar més negras, hablar. Su cansancio, y
moverse afondo sobre el pantalon y vestimenta lentitud para
. padecimiento de | camisa de erabuenay | hablar. Su
* Cansancio su tia se observd | vestir. con higiene, | vestimenta
e Lentitud tristeza, llanto, y | Referenteaal |enun era buenay
voz quebradiza. hablar de la momento se | con higiene,
para hablar. Referente a su salud de su encuentro enun
e Sudoracion. vestimenta es esposa se sofocacion | momento se
normal limpiay | presencio debido al encuentro
e Edema de aseada. Tubo en | tristeza, llanto, | ambiente en | sofocacion
miembros un momento ojos llorosos, | el que debido al
o problema de deterioro estaba, se ambiente en
inferiores compresion, pero | fisico, orientd en el que
(inflamaci6 se ubica en cansancio, y tiempo y estaba ya
espacio y tiempo | ojeras. espacio que era el
n) Estd orientado hospital San
Cogpnitivas en espacio y Juan el lugar
tiempo estaba lleno,
e Pesimismo el 4rea
« Dificultad oncologica
no estaba
para atendiendo
concentrars debido que
la enfermera
e no se

encontro
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Observaciones

Instrumento | Propdsitos | Ejes de
analisis Quinta Sexta Séptima Octava Novena
e Mayor ella tanto el
lentitud resto de sus
entitud para hermanos
procesar estaba
it - atento a que
Informacton le atendieran
e Confusion a su papa,
todos se
mental quejan de
e Orientacion que estan
] atendiendo
en Espacio muy tarde,
e Orientacion habia mucho
_ ruido, nifos
en tiempo llorando
ellano se
acercaba al
consultorio
a preguntar
sino que
otro
miembro de
la familia lo
hacia, se
orient6 en
tiempo y
espacio.
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Tabla 6. Anexo 3 Matriz de escalas de Hamilton

Ciudad Edad Sexo Ocupacidn Parentesco Resultados
1 | Esteli 19 Masculino Estudiante Hijo Moderada a grave
2 | Esteli 22 Femenino Estudiante- Hija Leve

contadora auxiliar

3 | Esteli 40 Masculino | Contador auxiliar | Esposo

Moderada grave

4 | Comunidad las | 44 Masculino Hijo

varas (ledn)

Moderada a grave

5 | Comunidad las | 38 Femenino Ama de casa Hija

varas (Leon)

Ansiedad leve

6 | San Diego 22 Femenino Domestica Hija Leve
(Condega)

7 | San Diego 40 Masculino | Agricultor Esposo Moderada a grave
(Condega)

8 | San Diego 24 Femenino Ama de casa Hija Moderada a grave
(Condega)

9 | Esteli 45 Femenino Ama de casa Sobrina Moderada a grave
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Ciudad Edad Sexo Ocupacidn Parentesco Resultados
1 | Esteli 19 Masculino | Estudiante Hijo Depresién Grave
2 | Esteli 22 Femenino Estudiante- Hija Depresion leve

contadora auxiliar

3 | Esteli 40 Masculino | Contador auxiliar | Esposo

Depresion moderada

4 | Comunidad las | 44 Masculino

varas (Leon)

Depresion moderada

5 | Comunidad las | 38 Femenino Ama de casa Hija

varas (Ledn)

Depresion leve

6 | San Diego 22 Femenino Domestica Hija Leve
(Condega)

7 | San Diego 40 Masculino | Agricultor Esposo Depresién moderada
(Condega)

8 | San Diego 24 Femenino Ama de casa Hija Depresion moderada
(Condega)

9 | Esteli 45 Femenino Ama de casa Sobrina Depresién moderada
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Anexo 4. Instrumentos

NACIONAL
AUTONOMA DE
NICARAGUA,

‘ MANAGUA
UNAN - MANAGUA

‘ UNIVERSIDAD

Guia de observacion

l. Tema: "Experiencias del Duelo anticipado en familiares de pacientes con
enfermedad oncoldgica en etapa terminal, ingresados en el Hospital Escuela San
Juan de Dios Esteli, periodo 2017"

. A continuacion, se realizara una guia de observacion con el objetivo
valorar las repercusiones del duelo anticipado en la dindmica familiar de

pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

I Datos generales:

Nombre del observado:

Edad:

Nivel académico:

Direccion:

Fecha:

Hora de inicio hora de finalizacion:
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terminal
V. Aspectos por observar
No | Categorias Indicadores Si se [No se
presenta | presenta
1 | Factor Emocional Tristeza

Frustracién

Agresividad

Llanto

Indiferencia
Irritabilidad

2 | Fisicas Ojos llorosos

Voz quebradiza

Sudoracién

Deterioro fisico

Ojeras

Aseo personal

Lentitud para moverse

Cansancio
Lentitud al hablar

3 | Cognitiva Pesimismo

Dificultad para concentrarse

Problema de compresion

Mayor lentitud al procesar

informacion

Confusién mental 0

desorientacion

Orientacion en Espacio

Orientacion en tiempo
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terminal
V. Otras Observaciones
Descripcion fisica y vestimenta
Descripcion del ambiente
113
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UNIVERSIDAD
NACIONAL Descripcion de la conducta a la hora de entrevistado/a
AUTONOMA DE

NICARAGUA,

MANAGUA

UNAN - MANAGUA

Entrevista a profundidad

Modelo de entrevista a profundidad

Buenos dias/tarde somos estudiantes de 5to afio de psicologia, estamos realizando un
estudio sobre las experiencias que pasan los familiares cuidadores cuando uno de sus

miembros padece de una enfermedad.

La idea es poder conocer las distintas vivencias que se experimentan y asi proponer

estrategias psicoldgicas para que las familias puedan manejar la situacion.

Cabe aclarar que la informacion es solo para motivos investigativos, sus respuestas seran
unidas a otras opiniones de manera andnima y en ningin momento se identificara que dijo

cada “participante.

Para agilizar la toma de la informacion, resulta de mucha utilidad grabar la conversacion.
Tomar notas a mano demora y se puede perder opiniones importantes. ¢Existe algin
inconveniente en que gravemos la conversacion? El uso de la grabacién es solo con fines de

analisis.

iDesde ya muchas gracias por su tiempo j
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. Datos personales
Edad: Sexo:
Ocupacion: Padece alguna enfermedad
Estado civil: Parentesco con el enfermo:
Direccion:
. ¢ Como se siente el dia de hoy?
. ¢Quiénes son los integrantes de su familia?
. ¢ Qué hace durante el dia? ;Cual es su motivacién, dia a dia?

Primera etapa

Finalidad: Describir las vivencias del duelo anticipado que experimentan los familiares

cuidadores de pacientes con enfermedad oncol6gica en etapa terminal.

1. ¢Qué cambios ha experimentado su vida desde el diagndstico de la enfermedad de

su familiar?
Aspectos por contemplar:

Estas seran realizadas en el caso que no forme parte de la respuesta nimero uno.

. ¢ Qué enfermedad le diagnosticaron a su familiar?

. ¢Como se enterd del diagnostico?

. ¢Como ha sido la relacion de la familia desde el diagnostico?

. ¢ Toda la familia se involucra con el cuidado de su familiar?

. ¢Actualmente qué piensa de la situacion? ;Como se siente?
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. ¢La situacion de su familiar la ha acercado a sus creencias espirituales?

. ¢ Qué le preocupa actualmente?

Segunda etapa

Finalidad: Valorar las repercusiones del duelo anticipado en la dindmica familiar de

pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

2. ;Qué cambios ha experimentado la familia desde el diagndstico de la enfermedad de su

familiar?

3. ¢Qué dificultades se le han presentado desde el diagnostico de la enfermedad de su

familiar?
Aspectos por contemplar:

Estas seran realizadas en el caso que no forme parte de la respuesta nimero dos y tres.

. ¢ Tiene dificultad para conciliar el suefio?

. ¢ha perdido él ha petito?

. ¢ Duerme por largos periodos de tiempo?

. ¢Como es su desempefio en su trabajo/escuela actualmente?

. ¢Quién cubre los gastos médicos?

. ¢ Tiene tiempo para usted? ¢;Sale a espacio recreativo con sus amistades?

. ¢Ha dejado de hacer actividades? si la respuesta es si ¢cuales?

. ¢ Se ha alejado usted de su familiar?

. ¢ Se siente incomoda con el ambiente familiar? ;Por qué?

. ¢Ha presentado dolores de cabeza o musculares desde el diagnostico?
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Tercera etapa

Finalidad: Proponer estrategias de intervencion psicoldgica que ayuden afrontar el duelo

anticipado.
¢ Qué te gustarian que hicieran por ti y tu familia en estos momentos?

¢ Desde tus necesidades que les propondria a los trabajadores de los hospitales?
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ESCALA DE HAMILTON
PARA LA ANSIEDAD (HAM-D) (1)

APEIIAODS........cocsevemreissssesassessssirmesssnssnassussesnsnsssssossscssesossssasassosnssasnenssansasssosss NN, . ccovvisiiniincivavimissasismsassansisonssssssnnne
BUGL ....ooui50msmmmnsvisoimmiamsoissoscssmaed - RS p sty S A PR ..o
o [ 4 8
INTERPRETACION: Igual o inferior a 5 puntos.........Ausencia de trastorno v B @ S
Entre 6y 14 puntos.... .Ansiedad leve B a7 2
N : <) > s} © S
> -
Superior a 15 puntos.. Ansiedad moderada a grave Basye g 5l S 2
1 Ansiedad Preocupacion, pesimismo, miedo al futuro, irritabilidad
2 Tension Sensacion de tension, cansancio, sobresaltos, propension al llanto,
estremecimientos, sensacion de irritacion, incapacidad para relajarse
3 Miedo Ala oscuridad, a los extrafios, a quedarse solo
a los animales, al tréfico, a las aglomeraciones
4  Insomnio Dificultad para conciliar el suefio, suefio interrumpido, suefio no reparador
y sensacion de extrafieza al despertar, pesadillas, terrores nocturnos
5 Intelecto Dificultad para concentrarse, reduccion de la memoria
6  Humor depresivo Pérdida de interés, incapacidad de disfrutar con las aficiones, despertar
precoz, alternancia diumna
7  Sintomas somaticos  Dolores musculares, sensacion de estiramiento, rigidez, contracciones
(musculares) clénicas, dientes apretados, voz trémula, aumento del tono muscular

8 Sintomas somaticos  Zumbido de oidos, vision borrosa, oleadas de calor
(sentidos) y frio, sensacion de debilidad, sensacion de perforacion
9 Sintomas somaticos  Taquicardia, palpitaciones, precordialgia, pulsaciones, sensacion de
cardiovasculares desvanecimiento
10 Sintomas Sentido de pesadez o constriccion en el torax, sensacion de sofoco
respiratorios suspiros, disnea
11 Sintomas Dificultad de deglucién, flatulencia, dolor abdominal, ardor, sensacion de
gastrointestinales hartura, nausea, vomito, borborigmos, meteorismo, pérdida de peso
12  Sintomas Miccién frecuente, amenorrea, menorragia, frigidez, eyaculacion precoz
geénito-urinarios pérdida de Ia libido, impotencia
13  Sintomas del SN Sequedad de boca, sofocos, palidez, tendencia a sudar, vértigos, cefalea
auténomo piloereccion
14  Comportamiento Agitado, inquieto, avanza y retrocede, temblor de manos, suspiros

del paciente
durante el examen

o taquipnea, palidez del rostro, deglucion constante, etc

PUNTUACION TOTAL |

e -
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ESCALA DE HAMILTON
PARA LA DEPRESION (HAM-D) (1)

APDOMIIOB. .c..coovcinssisovusnenisosssasnonmsernrusaonsssvmensavsusnsasnvonsnsnspeussusasssssepanssosssssnsssssss L L

Edad...

INTERPRETACION: Igual o inferior a 6 puntos......Ausencia de tastorno Entre 18 y 24 puntos........Depresién moderada

Entre 7'y 17 puntos...............Depresion leve

Igual o superior a 25 puntos.........Depresion grave

VALORACION - PUNTUACION

1 Humor depresivo (tristeza, desesperacion, autodesprecio)
- ausente

- exp solo tras bo fi
- expresado verbal y espontaneamente
- con expresion y actitud al llanto
- expresado verbaimente y con tendencia al llanto

2 Sentido de culpabilidad
- ausente
- e recrimina a si mismo, tiene la impresion de haber causado dafio
- idea de culpa o de reflexion sobre errores pasados o
acciones condenables
- ideas delirantes de persecucion
- alucinaciones amenazantes visuales y/o auditivas

w

Tendencia al suicidio

- ausente

- tiene la impresion de que no vale la pena vivir

- desea morir

- ideas o actitudes suicidas

- tentativa de suicidio (evaluar cada intento serio)

4 Insomnio al principio de la noche
- ausente
- dificultad esporadica para conciliar el suefio
- dificultad constante para conciliar el suefio

5 Insomnio en plena noche

- ausente
- suefio agitado y turbado
- desvelo noctumo (valorar todas las veces que se levanta de la cama)

6  Insomnio matinal
- ausente

- despertar precoz
- incapacidad de volver a dormir si se levanta

7 Trabajo y actividad
- ninguna dificultad
- y de d, astenia
- pérdida de interés en la actividad profesional
- disminucion del tiempo de actividad o de la productividad
(en hospital, puntuar 4 si no pasa al menos 3 horas en actividad)
- ha dejado su trabajo a causa de la enfermedad
(en hospital, puntuar 4 si no desarrolia ninguna actividad)

R

8 Lentitud (ideomotora y del lenguaje, dificultad para concentrarse)
- ausente
- ligera lentitud al contacto
- manifiesta lentitud al contacto
- contacto dificil
- estupor

9  Agitacion

- ausente

- juega con las manos, con el pelo, etc

- se retuerce las manos, se come las ufias,
L se tira del palo, se muerde los labios

Ll

- ausentes

- leves

- graves

- no estudiados

~

VALORACION - PUNTUACION
Ansiedad psiquica
- ausente
- 8@ preocupa por problemas menores

- inquietud que se aprecia en la expresion del rostro y habla
- llanto sin motivo

Ansiedad somatica (concomitante fisico de la ansiedad)
- ausente

- discreta (gastrointestinal, sequedad de boca, rast. digestivos)
- media

- grave (palpitaciones, cefalea)
& idad funcional (hipe miccion frecuente, etc)

Sintomas gastrointestinales

- ausentes

- pérdida de apetito. Sensacion de pesadez abdominal
- dificultad para alimentarse si no se le estimula

Sintomas somaticos generales

- ausentes

- pesadez en articulaciones, espalda o cabeza.
Astenia, cefalea, mialgias

- sintomas anteriores muy severos

Sintomas genitales
(pérdida de la libido, trastomos menstruales)

Hipocondria

- ausente

- atencién concentrada en el propio cuerpo

- preocupacion por la salud propia

- lamentaciones frecuentes, peticion de ayuda, etc
- ideas delirantes hipocondriacas

Pérdida de peso (subjetiva)

- ausente

- probable pérdida de peso

- pérdida de peso cierta
pérdida de peso (objetiva)

-menos de 500 g por semana

- mas de 500 g por semana

- mas de 1 kg por semana

Toma de conciencia

- reconoce estar deprimido

- reconoce que esta enfermo pero lo atribuye a la comida,
al clima, a un virus, al estrés, etc

- niega estar enfermo

bkl B bR B

PUNTUACION TOTAL |
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Anexo 5. Consentimiento informado
Universidad Nacional Auténoma de Nicaragua formato de consentimiento informado para
la participacion en investigaciones

Investigacion:

Ciudad y fecha:

Yo, una vez informado sobre los propdsitos, objetivos,

procedimientos de intervencion y evaluacion que se llevaran a cabo en esta investigacion,
autorizo a: Estudiantes de la Universidad Nacional Autbnoma de Nicaragua, para la

realizacion de los siguientes procedimientos:

Adicionalmente se me informé que:

* Mi participacién en esta investigacion es completamente libre y voluntaria, estoy en

libertad de retirarme de ella en cualquier momento.

* No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en esta investigacion.
Sin embargo, se espera que los resultados obtenidos permitan concientizar a la comunidad y
entidades correspondientes para dar un acompafiamiento a familias que experimentan estas

vivencias.

* Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente. Esta informacion serd archivada en papel y medio electronico. El
archivo del estudio se guardaré en la Universidad Nacional Autonoma de Nicaragua bajo la
responsabilidad de los investigadores hago constar que el presente documento ha sido leido

y entendido por mi en su integridad de manera libre y espontanea.

Firma No. De identidad
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Anexo 6. Modelo para validacion de instrumentos

UNIVERSIDAD

‘ NACIONAL
AUTONOMA DE
NICARAGUA,

‘ MANAGUA
UNAN - MANAGUA

TITULO DEL TRABAIJO

"Experiencias del duelo anticipado en familiares cuidadores de pacientes con enfermedad
oncolégica en etapa terminal, ingresados en el hospital San Juan de Dios Esteli, periodo
2017

GUIA DE OBSERVACION Y ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

Autor:
Aura Karina Martinez Sarantez
Daily Laleska Turniell Castillo.

Sandra Marcela Gutiérrez Mendoza

Tutor: Franklin Zuniga

Esteli, septiembre del 2017
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Universidad Nacional Autonoma de Nicaragua Managua
Unan Managua

FAREM-Esteli

Estimado (a) profesor (a):

A través de la presente guia, solicito su valiosa colaboracion en la revision y juicio como
experto (a) del instrumento que se anexa, con el proposito de determinar la validez del
mismo, el cual es necesario para perfeccionar la entrevista a profundidad sobre

"Experiencias del duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncol6gica

en etapa terminal, ingresados en el hospital San Juan de Dios Esteli, periodo 2017"

Agradeciendo su colaboracién y receptividad, se despide

Atentamente,
Aura Karina Martinez Sarantez
Daily Laleska Turniell Castillo.

Sandra Marcela Gutiérrez Mendoza

Esteli, septiembre del 2017
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Universidad Nacional Autonoma de Nicaragua Managua
Unan Managua

FAREM-Esteli

VALIDACION DEL INSTRUMENTO

1.- IDENTIFICACION DEL EXPERTO

Nombre y Apellido:
Profesion:

Cédula de identidad

Institucion donde trabaja:
Cargo que desempefia:

Tiempo en el cargo

2.- IDENTIFICACION DE LA INVESTIGACION

"Experiencias del duelo anticipado en familiares cuidadores de pacientes con enfermedad
oncologica en etapa terminal, ingresados en el hospital San Juan de Dios Esteli, periodo
2017"
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3.- OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

3.1. OBJETIVO GENERAL

Comprender las experiencias del duelo anticipado en familiares cuidadores de pacientes
con enfermedad oncoldgica en etapa terminal, ingresados en el hospital San juan de Dios
Esteli periodo 2017

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

. Describir las vivencias del duelo anticipado que experimentan los familiares de

pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

. Valorar las repercusiones del duelo anticipado en la dinamica familiar de pacientes

con enfermedad oncoldgica en etapa terminal.

. Proponer estrategias de intervencion psicolégica que favorezcan la vivencia del

duelo anticipado.

124
Aura, Daily, Sandra



Experiencias de Duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa
terminal

JUICIO DEL EXPERTO
GUIA DE OBSERVACION

“Experiencias del duelo anticipado en familiares cuidadores de pacientes con enfermedad
oncologica en etapa terminal, ingresados en el hospital San Juan de Dios Esteli, periodo
20177

a. Considera que las dimensiones de las variables estan inmersas en su contexto teorico, de

forma:

Suficiente:
Medianamente suficiente:

Insuficiente:

b. Considera que los indicadores de las variables estan inmersos en su contexto tedrico, de

forma:

Suficiente:
Medianamente suficiente:

Insuficiente:
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c. Considera que la guia de observacion mide los indicadores seleccionados por las

variables de manera:

Suficiente:
Medianamente suficiente:

Insuficiente:

d. El instrumento disefiado mide las variables

Suficiente:

Medianamente suficiente:

Insuficiente:

e. El instrumento disefiado a su juicio es:

Valido:

No Valido:

Observaciones:
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Anexo 7. CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

Yo, Titular de la cédula de

identidad N. ° , certifico que realicé el juicio de experto del

cuestionario disefiado por Aura Karina Martinez Sarantez, Daily Laleska Turniell Castillo,
Sandra Marcel Gutiérrez Mendoza, en la investigacion titulada: “Experiencias del duelo
anticipado en familiares cuidadores de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa

terminal, ingresados en el Hospital San Juan de Dios Esteli, periodo 2017”

Firma:

Fecha:
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CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

Yo, !}Qﬁpr\j ‘/Qoév‘u}gclv ?g qu Titular de la cédula de
identidad N~",”21 [b[l-;/ 000SA. certifico que realicé el juicio de experto de la

entrevista a profundidad, disefiada por Aura Karina Martinez Sarantez, Daily Laleska
Turniell Castillo, Sandra Marcel Gutiérrez Mendoza. en la investigacion titulada:
“Experiencias del duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncolégica en

etapa terminal, ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli. periodo 2017~

Firma: LA,
<175

Fecha:J(),//O /l?’
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CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

Yo, QC\MGv\} ‘YO\:\J\CJ.{L ’Dho&\;\ Titular de la cédula de

identidad N.° ] bl Lol :}( 000 5R . certifico que realicé el juicio de experto de la guia

de observacion, disefiada por Aura Karina Martinez Sarantez. Daily Laleska Turniell
Castillo, Sandra Marcel Gutiérrez Mendoza, en la investigacion titulada: “Experiencias del
duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal,

ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, periodo 2017”

Firma: >

Fecha: /E/)C/’)’
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CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

Yo, é;/sz /L—/ mﬁfﬁt/n@;ﬁhular de la

- 4
cédula de identidad N°4@7"{D 70?3 -8003}; certifico que realicé el juicio

de experto de la Guia de Observacién , disefiada por Aura Karina Martinez

Sarantez, Daily Laleska Turniell Castillo, Sandra Marcela Gutiérrez Mendoza,
en la investigacion titulada: “Experiencias de Duelo anticipado en familiares de
pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal. ingresados en el

Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, periodo 2017

Firma:

14
Fecha: /[}/,{& /‘/(')' )
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CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

<) W&L |
Yo, é, ,‘\/p}?tf AAWL /ﬁ /'X;ﬂmu‘.j;itular de la cédula de

identidad N.° 7/7[( 7'425'70713—'4}~Qpceniﬁc0 que realicé el juicio de experto de la

entrevista . disefiada por Aura Karina Martinez Sarantez, Daily Laleska Turniell Castillo,
Sandra Marcel Gutiérrez Mendoza, en la investigacion titulada: “Experiencias del duelo
anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal,

ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, periodo 2017

Firma: ﬁ

7

Fecha: “&Z’(& /’( }' 5
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CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

Yo, //;n:é //Aﬂ réJ E;(z beocvasne, Titular de la cédula de

identidad N.0 /& 1l20q 0> c00 Y€ certifico que realicé el juicio de experto de la guia

de observacion, diseflada por Aura Karina Martinez Sarantez, Daily Laleska Turniell
Castillo, Sandra Marcel Gutiérrez Mendoza, en la investigacion titulada: “Experiencias del
duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa terminal,

ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, periodo 2017

) //)
Firma: J/[Zé\ v
4

Fecha: /5 (//t‘ L)(A)Z,,f 2072
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CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

Yo, //'Z”I\C( '[jéf”é‘/ /9”:’2 gvcvo-»a Titular de la cédula de

identidad N.° /&) (0952 Oo0%2, certifico que realicé el juicio de experto de la

entrevista a profundidad, disefiada por Aura Karina Martinez Sarantez, Daily Laleska
Turniell Castillo, Sandra Marcel Gutiérrez Mendoza, en la investigacion titulada:
“Experiencias del duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica en

etapa terminal, ingresados en el Hospital Escuela San Juan de Dios Esteli, periodo 2017”

Firma: /b\(; 4’5 5/

14

Fecha: /5 octibie 2o 2
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Instrumento | Objetivos | Categorias | Subcategorias | Informantes Preguntas/Items
especificos
Entrevistaa | Describir Vivencias | e Inestabilidad Familiares Modelo de entrevista
profundidad | las de emocional Buenos dias/tarde somos estudiantes de 5to afio de
vivencias familiares | ¢ Cambios de psicologia, estamos realizando un estudio sobre las
del duelo cuidadores roles experiencias que pasan los familiares cuidadores
anticipado | de en la familia cuando uno de sus miembros padece de una
que pacientes ¢ Dificultades enfermedad.
experimenta | con econdmicas La idea es poder conocer las distintas vivencias que
los enfermedad | ¢ Cambios en las se experimentan y asi proponer estrategias
familiares oncolégica metas psicoldgicas para que las familias puedan manejar
cuidadores | en  etapa | o pesercion la situacion.
de pacientes | terminal escolar Cabe aclarar que la informacion es solo para
con e Desercion motivos investigativos, sus respuestas seran unidas
enfermedad laboral a otras opiniones de manera andnima y en ningun
oncolégica momento se identificara que dijo cada
en etapa “participante.
terminal Para agilizar la toma de la informacion, resulta de
mucha utilidad grabar la conversacion. Tomar
notas a mano demora y se puede perder opiniones
importantes. ¢Existe algin inconveniente en que
134
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Instrumento

Objetivos
especificos

Categorias

Subcategorias

Informantes

Preguntas/Items

gravemos la conversacion? El uso de la grabacion
es solo con fines de analisis.

iDesde ya muchas gracias por su tiempo j

Datos personales

Edad: Sexo:

Ocupacion: Padece alguna enfermedad:
Estado civil:

Parentesco con el enfermo:

Direccion:

¢ Como se siente el dia de hoy?

¢Quiénes son los integrantes de su familia?

¢Qué hace durante el dia? ¢Cual es su motivacion,
dia a dia?

Aura, Daily, Sandra

135




Experiencias de Duelo anticipado en familiares de pacientes con enfermedad oncolégica en etapa terminal

Instrumento | Objetivos | Categorias | Subcategorias | Informantes Preguntas/Items
especificos
Primera etapa
Finalidad: Describir las vivencias del duelo
anticipado que experimentan los familiares
cuidadores de pacientes con enfermedad
oncoldgica en etapa terminal.
1. ¢Qué cambios ha experimentado su vida desde el
diagnostico de la enfermedad de su familiar?
Aspectos por contemplar:
Estas seran realizadas en el caso que no forme
parte de la respuesta nimero uno.
¢Qué enfermedad le diagnosticaron a su familiar?
¢ Como se enterd del diagnostico?
¢Coémo ha sido la relacién de la familia desde el
diagnostico?
¢ Toda la familia se involucra con el cuidado de su
familiar?
136
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Instrumento | Objetivos | Categorias | Subcategorias | Informantes Preguntas/Items
especificos
¢Actualmente qué piensa de la situacion? ;Coémo
se siente?
¢La situacion de su familiar la ha acercado a sus
creencias espirituales?
¢ QUE le preocupa actualmente?
137
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Instrumento | Objetivo Categoria Sub categoria Informantes | Preguntas/ items
Entrevistaa | Valorar las Repercusiones | e Inestabilidad | Familiares Segunda etapa
profundidad | repercusiones | del duelo emocional Finalidad: Valorar las repercusiones del
del duelo anticipado e Cambios de duelo anticipado en la dinamica familiar de
anticipado en roles en la pacientes con enfermedad oncoldgica en
la dinamica familia etapa terminal.
familiar de e Dificultades
pacientes con econdmicas 2. ¢Qué cambios ha experimentado la
enfermedad e Cambios en familia desde el diagndstico de la
oncologica las metas enfermedad de su familiar?
en etapa e  Desercion 3. ¢Qué dificultades se le han presentado
terminal escolar desde el diagndstico de la enfermedad de su
e Desercion familiar?
laboral
Aspectos que contemplar:
Estas seran realizadas en el caso que no
forme parte de la respuesta nimero dos y
tres.
¢ Tiene dificultad para conciliar el suefio?
¢Ha perdido él ha petito?
¢ Duerme por largos periodos de tiempo?
138
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Instrumento | Objetivo

Categoria

Sub categoria

Informantes

Preguntas/ items

¢Como es su desempefio en su
trabajo/escuela actualmente?

¢Quién cubre los gastos médicos?

¢Tiene tiempo para usted? ;Sale a espacio
recreativo con sus amistades?

¢Ha dejado de hacer actividades? si la
respuesta es si ¢cuales?

¢Se ha alejado usted de su familiar?

;Se siente incomoda con el ambiente
familiar? ¢Por qué?

¢Ha presentado dolores de cabeza o

musculares desde el diagnostico?

Aura, Daily, Sandra
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Instrumento | Objetivo Categoria Sub categoria Informantes | Preguntas/ items
Entrevista a | Proponer Estrategias Métodos. Familiares | Tercera etapa
profundidad | estrategias | de cuidadores | Finalidad: Proponer estrategias de intervencion

de
intervencion
psicologica
que
favorezcan
la vivencia
del duelo

anticipado

intervencion

psicoldgica

Ejercicios

[ ]
° Técnicas
[ ]
[ ]

Terapias

psicologica que ayuden afrontar el duelo
anticipado.

¢Qué te gustarian que hicieran por ti y tu
familia en estos momentos?

¢Desde tus necesidades que les propondria a

los trabajadores de los hospitales?

Aura, Daily, Sandra
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Anexo 8. Categorizacion de guia de observacion
Instrumento | Objetivo Categoria Sub categoria | Informantes | Preguntas/items
Observacion | Valorar  las | Repercusiones | Emocionales Familiares
UNIVERSIDAD
repercusiones | del duelo | e Tristeza Aranomape  Guia de observacion
.. NICARAGUA,
del duelo | anticipado e Culpa MANAGUA

anticipado en
la dinamica
familiar  de
pacientes con
enfermedad

oncologica

en etapa

terminal

e Agresividad
e Sobre cargo
emocional

¢ Ansiedad

e Miedo

Fisicas

o Pérdida de
apetito

e Deseos de
dormir todo
el tiempo

e Insomnio

e Aumento de

peso.

UNAN - MANAGUA

VI. Tema: "Experiencias del Duelo
anticipado en familiares cuidadores de
pacientes con enfermedad oncoldgica en etapa
terminal, ingresados en la unidad de cuidados
intensivos del hospital San Juan de Dios Esteli,
periodo 2017"

VII. A continuacion, se realizara una guia de
observacién con el objetivo valorar las
repercusiones del duelo anticipado en la

dindmica familiar de pacientes con enfermedad

oncoldgica en etapa terminal.

Aura, Daily, Sandra
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Instrumento | Objetivo Categoria Sub categoria | Informantes | Preguntas/Items
e Baja de
peso. VIII.  Datos generales:
Nombre del observado:
Cognitivas
e Pesimismo Edad:
e Dificultad Nivel académico:
para Direccion:
concentrars
e Fecha:
e Problema de Hora de inicio
comprensié hora de finalizacion:
n
e Mayor IX. Aspectos por observar
lentitud para No | Categorias | Indicadores | Si se | No se
procesar presenta | presenta
informacion 1 | Factor Tristeza
e Confusion Emocional | Miedo
mental Agresividad
e Ubicacion Frustracion
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Instrumento

Objetivo

Categoria

Sub categoria

Informantes

Preguntas/Items

Espacio
e Ubicacion

de tiempo

Llantos

Irritabilidad

2 Fisicas

Ojos vidriosos

Voz
quebradiza

Deterioro

fisico

Sudoracién

ojeras

Aseo personal

Lentitud para

moverse

Cansancio

Lentitud al
hablar

3 | Cognitiva

Pesimismo

Dificultad

para

Aura, Daily, Sandra
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Instrumento | Objetivo Categoria Sub categoria | Informantes | Preguntas/Items

concentrarse

Problema de

compresion

Mayor
lentitud al
procesar

informacion

Confusién
mental 0

desorientacion

Orientacién

en Espacio

Orientacion

en tiempo

X. Otras Observaciones
Descripcion fisica y vestimenta

Descripcion del ambiente.
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Anexo 9. Categorizacion de escalas de Hamilton

Instrumento | Objetivo Categoria Sub categoria Informantes | Preguntas/items
Escala de | Valorar las | Repercusiones | Emocionales Familiares
Hamilton para | repercusiones del duelo e Tristeza ESCALA DE HAMILTON
PARA LA ANSIEDAD (HAM-D) (1)
ansiedad del duelo | anticipado e Culpa
(HAM-D) (1) anticipado en la ° Agresividad

dinamica
familiar de
pacientes  con
enfermedad

oncolégica en

etapa terminal

e Sobre cargo
emocional

¢ Ansiedad

e Miedo

Fisicas

e Pérdida de
apetito

Deseos de

dormir todo el

tiempo

Insomnio

Aumento de

peso.

Baja de peso.
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Cognitivas

e Pesimismo

¢ Dificultad para
concentrarse

e Problema de
comprension

e Mayor lentitud
para procesar
informacién

e Confusion
mental

e Ubicacién
Espacio

e Ubicacién de

tiempo
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Instrumento | Objetivo Categoria Sub categoria Informantes Preguntas/items
Escala de Valorar las | Repercusion | Emocionales La familia
Hamilton para | repercusion | es del duelo | Tristeza PARA LA DEFRESICH (RAR.D) (1)
La depresion | es del duelo | anticipado Culpa .
(HAM-D) (1) | anticipado Agresividad ™ ) e s
en la Sobre cargo emocional
dinamica Ansiedad E §
familiar de Miedo == =
pacientes Fisicas == s
con Pérdida de apetito — =
enfermedad Deseos de dormir todo el ; -
oncolégica tiempo : =
en  etapa Insomnio e :
terminal Aumento de peso. == ==
Baja de peso. %_5; —
Cognitivas 5 =
Pesimismo == et
Dificultad para — B
concentrarse
Problema de comprension
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Mayor  lentitud  para
procesar informacion
Confusion mental
Ubicacion Espacio

Ubicacion de tiempo
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