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RESUMEN

El presente proyecto tuvo como objetivo interpretar las vivencias del proceso de duelo de
los cuidadores informales de pacientes en cuidados paliativos, con la finalidad de proponer
intervenciones de enfermeria que favorezcan su afrontamiento. El estudio descriptivo se
desarrollé bajo una investigacion cualitativa con un enfoque fenomenolodgico, con la
aplicacion de la entrevista semi estructurada a cuatro cuidadores informales que
acompariaron de forma directa en el proceso de enfermedad o fallecimiento y duelo de un
familiar en condicion paliativa. La informacién fue registrada en audio y video, transcrita y
analizada por medio de una matriz emergente, organizada en categorias y subcategorias
vinculadas con las experiencias de duelo, sus etapas, manifestaciones, redes de apoyo y

relacién con el personal de salud.

Los resultados exponen que el duelo en los cuidadores informales no parte del
fallecimiento del paciente, si no desde el deterioro progresivo, perdida de autonomia,
cambios emocionales, familiares y sociales que genera la patologia. Se identificaron
manifestaciones como: tristeza, Ilanto persistente, culpa, miedo, ansiedad, aislamiento,
alteraciones en el ciclo de suefio, pérdida de apetito, alivio, apego a objetos simbdlicos,
entre muchas més. Asimismo, se evidenciaron debilidades en la atencion brindada por el
personal de salud, principalmente vinculadas con la falta de educacion domiciliaria,
comunicacion deficiente, débil acompafiamiento y limitada preparacién en cuidados

paliativos.

Se concluye que el cuidador informal deber ser reconocido como un sujeto de cuidado y no
unicamente como responsable del cuidado del paciente. Por ello, se plantea una propuesta
de intervenciones de enfermeria antes, durante y después del fallecimiento, centrada en:
educacion, escucha activa, apoyo emocional, autocuidado, fortalecimiento de redes de

apoyo Yy seguimiento continuo para la prevencion de complicaciones en el duelo.

Palabras claves: cuidadores, privacion de duelo, acontecimientos que cambian la

vida, cuidados paliativos.



ABSTRACT

This project aimed to interpret the experiences of the grieving process among informal
caregivers of palliative care patients and propose nursing interventions that support their
coping. This descriptive study was conducted as a qualitative investigation with a
phenomenological approach, using semi-structured interviews with four informal
caregivers who directly accompanied a family member in palliative care through the
process of illness, death, and grief. The information was recorded on audio and video,
transcribed, and analyzed using an emergent matrix, organized into categories and
subcategories related to grief experiences, their stages, manifestations, support networks,
and relationships with healthcare personnel. The results show that grief among informal
caregivers does not begin with the patient’s death, but rather with the progressive
deterioration, loss of autonomy, and emotional, family, and social changes caused by the
illness. The following manifestations were identified: sadness, persistent crying, guilt, fear,
anxiety, isolation, sleep disturbances, loss of appetite, relief, and attachment to symbolic
objects, among many others. Likewise, weaknesses were evident in the care provided by
healthcare personnel, primarily related to a lack of home-based education, poor
communication, inadequate support, and limited training in palliative care. It is concluded
that the informal caregiver should be recognized as a person in need of care and not merely
as the one responsible for the patient’s care. Therefore, a proposal is put forward for
nursing interventions before, during, and after death, focused on: education, active
listening, emotional support, self-care, strengthening support networks, and continuous

follow-up to prevent complications related to grief.

Keywords: caregivers, grief deprivation, life-changing events, palliative care.
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CAPITULO I. INTRODUCCION.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos son aquellas
acciones enfocadas en mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias que
afrontan aquellos problemas relacionados con patologias potencialmente mortales, estos
incluyen la prevencién y alivio del sufrimiento a través del reconocimiento oportuno,

evaluacion, tratamiento del dolor y otras complicaciones fisicas, sociales y espirituales .

Para el desarrollo de estos cuidados, se requiere de un cuidador formal, que son los
expertos del area de la salud, delegados de atender en primera instancia las necesidades
fisicas, sociales y emocionales de un paciente que no puede hacerlo de manera autbnoma.
Asi mismo, existe el cuidador informal, que se define como alguien cercano y significativo
para el paciente, es decir, pareja, familiar o amigo que ejerce un rol importante al brindar
cuidado y asistencia al paciente @,

Por tanto, la OMS, estima que, aproximadamente 56,8 millones de personas requieren
cuidados paliativos cada afio; sin embargo, solo una pequefia proporcion accede a ellos de
manera oportuna . Ademas, cerca del 78 % de quienes necesitan estos cuidados viven en
paises de ingresos bajos y medianos, donde la atencion suele recaer principalmente sobre la
familia ). En este contexto, los cuidadores informales desempefian un papel esencial al
brindar apoyo fisico, emocional, social y espiritual durante el proceso de enfermedad,
aungue frecuentemente lo hacen sin capacitacion suficiente ni acompafiamiento por parte

de los servicios de salud.

En América Latina, la transicion demografica y epidemioldgica ha incrementado
significativamente el nimero de personas que requieren cuidados paliativos, especialmente
aquellas con enfermedades oncoldgicas y cronicas avanzadas Y. Se menciona que cada
afio un aproximado de 3,5 millones de latinoamericanos padecen de una patologia cronica
de los cuales solo el 7,6% recibe cuidados paliativos ®). La mayoria de los sistemas
sanitarios de la region contintan dependiendo del cuidado proporcionado por familiares,
quienes asumen esta responsabilidad sin remuneracion y con recursos limitados. Diversos
estudios latinoamericanos evidencian el cuidado diario es realizado por familiares

cercanos, predominando las mujeres como principales cuidadoras ©. Esta realidad
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incrementa la sobrecarga fisica, emocional, econémica y social de los cuidadores,

afectando su calidad de vida y su bienestar psicologico.

En Ecuador no existen estadisticas oficiales publicadas por el Ministerio de Salud Publica,
el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC) o un registro nacional de cuidados
paliativos que determinen un aproximado de cuidadores informales de pacientes que
requieren este tipo de atencion. Sin embargo, la evidencia cientifica disponible permite
dimensionar la magnitud del problema. El Libro de Cuidados Paliativos para el Primer
nivel de atencion estima que, por cada paciente que requiere cuidados paliativos, participan
en promedio dos cuidadores principales, debido a la complejidad y continuidad de la
atencion ®. Como ejemplo, para la provincia del Guayas se proyectd la necesidad de
atencion para 11.108 pacientes y aproximadamente 22.216 cuidadores, mientras que en
pacientes con cancer se estimaron 2.088 personas con requerimientos paliativos y
alrededor de 4.176 cuidadores familiares, lo que refleja el importante impacto que estas

enfermedades generan sobre el entorno familiar ©.

En la provincia de Chimborazo tampoco se dispone de estadisticas oficiales sobre el
namero de cuidadores informales de pacientes en cuidados paliativos. No obstante, una
investigacion desarrollada con 190 cuidadores informales del Hospital de Atencion Integral
del Adulto Mayor mostré un perfil similar al descrito a nivel nacional: el 83,2 % eran
mujeres, el 57,9 % correspondia a hijos del adulto mayor, el 42,6 % convivia con la
persona cuidada y cerca del 18 % manifestd no recibir ningln tipo de apoyo para
desempefiar esta labor ®). Estos resultados evidencian que el cuidado continta recayendo
sobre un solo miembro de la familia, incrementando el riesgo de sobrecarga fisica,
emocional y social, asi como la aparicion de duelo anticipado, ansiedad, depresién y
agotamiento del cuidador ®. Frente a este escenario, resulta preciso fortalecer las
intervenciones de enfermeria enfocadas tanto al paciente como al cuidador informal,
reconociéndolo como un sujeto de cuidado que requiere educacién, apoyo emocional y

acompafnamiento durante todo el proceso de enfermedad y al final de la vida.

Por lo que, cuidar a un miembro de la familia en el hogar es desafiante, ya que las personas
cercanas al final de la vida a menudo tienen sintomas y necesidades complejas que

empeoran a medida que su enfermedad progresa y se acerca la muerte; ademas, mantienen
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una estrecha relacion con el paciente y participan en el proceso de duelo y en la perspectiva

de la muerte O,

El proceso de duelo, que se produce tras una perdida, ausencia, muerte o abandono, en el
que se puede experimentar diferente sintomatologia emocional y fisica al cursar cada una
de sus etapas, siendo relevante mencionar que, la personalidad, historia, autoestima,
experiencias y sistema de afrontamiento, dependerdn en la manera que la persona afronte

este proceso @,

Particularmente, puede existir un duelo anticipado, fisioldgico o patoldgico, en
dependencia del transcurso del tiempo y la evolucion de este. Por esta razén, es relevante
reconocer las etapas de duelo como, la negacidn, que se relaciona directamente con un
pensamiento de shock y de incredulidad; ira en el que se experimentan situaciones de
impotencia; negociacion, con emociones de esperanza y posibles soluciones; depresion,
siendo el inicio del asentimiento de la pérdida y finalmente la aceptacion, que es el estado

de calma tras aceptar la perdida ©.

Este proceso, es una experiencia emocional, compleja y Unica, caracterizada por
sentimientos intensos y profundos que podrian presentarse antes de la pérdida de un ser
querido; estas personas asumen la responsabilidad de cuidar a otros individuos con
enfermedades terminales, enfrentandose a multiples retos emocionales y fisicos que

desafian el compromiso y la fuerza de voluntad afectando su salud mental .

El impacto del duelo en los cuidadores informales puede influir en su salud fisica,
emocional y mental, muchas veces agravado por el aislamiento, fatiga y falta de apoyo
formal "®. Por lo tanto, la busqueda de informacion cientifica y la redaccion de
experiencias reales de cuidadores es indispensable para logar comprender este proceso y de
este modo ofrecerles los recursos y apoyo psicoldgico necesarios para sobrellevar la

pérdida y facilitar una adaptacion saludable en su vida post-duelo.

Es asi como, Bastos et al., 2022, menciona que, el compromiso del personal de salud es
fundamental en el desarrollo de estrategias para el control emocional y espiritual, con el
propésito de reducir el enfrentamiento propio por la responsabilidad que llevan consigo,
integrando en el dinamismo del cuidador actividades de ocio, de modo que ellos puedan
tener un soporte para enfrentar los nuevos planes con calidad de vida al prestar cuidados al

ser querido 9.
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Bajo este contexto, es relevante comprender como se vive el proceso de duelo desde la
perspectiva de un cuidador informal, es decir, como este identifica sus necesidades
emocionales y que acciones realiza en beneficio de su estabilidad mental, y de qué manera
el personal de enfermeria puede involucrarse dando espacio a la generacion de estrategias,

que permitirian aumentar el enfoque humanizado y familiar en el proceso de duelo.

El presente estudio se justifica por su aporte cientifico, disciplinar y social, al permitir
comprender las vivencias, necesidades emocionales y formas de afrontamiento de los
cuidadores informales de pacientes en cuidados paliativos. Desde la Enfermeria,
contribuye a reconocer al cuidador como sujeto de cuidado y no solo como acompanante
del paciente, orientando intervenciones basadas en la educacion, escucha activa, apoyo
emocional y seguimiento durante el proceso de duelo. A nivel social, visibiliza una
realidad frecuentemente asumida en silencio por las familias, donde el cuidado prolongado
puede generar sobrecarga, ansiedad, culpa y desgaste emocional, por lo que su abordaje

resulta necesario para promover un acompafiamiento mas humano e integral.

Ante lo planteado, surge la siguiente interrogante de la autora: ;Coémo viven el proceso de
duelo los cuidadores informales de pacientes que han recibido cuidados paliativos y qué

tipo de apoyo emocional requieren desde el &mbito de Enfermeria?
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Objetivo General

Interpretar las vivencias en el proceso de duelo del cuidador informal de pacientes en
cuidados paliativos para proponer intervenciones de enfermeria que permitan el

afrontamiento.

Especificos

e Describir las vivencias del proceso de duelo de los cuidadores informales del
paciente en cuidados paliativos mediante la aplicacion de la entrevista
semiestructurada.

e Analizar las categorias y subcategorias que influyen en el proceso de duelo en los
cuidadores informales de pacientes de cuidados paliativos.

e Plantear intervenciones de enfermeria que permitan el afrontamiento ante el

proceso de duelo en los cuidadores informales.

16



CAPITULO Il. MARCO TEORICO.

Duelo proviene del latin dolus que refleja la semantica de dolor, haciendo referencia al
proceso que se padece cuando se suscita una pérdida de algo o alguien querido. A su vez,
el luto proviene del latin lugere que refleja el concepto de llorar, finalmente el latin luctus
denota el duelo por la muerte de un ser querido. Bajo estas definiciones el duelo es un
proceso individual que todas las personas llegan a sufrir, y estas se lograran identificar por
diferentes emociones perceptibles y su individualizacion dependera de las capacidades de

afrontamiento de cada doliente 9.

Desde un principio se consideraba que la propuesta de las etapas del duelo de Elisabeth
Kibler Ross era un ciclo que cada persona sufria bajo un determinado orden y tiempo, sin
embargo, se aclara que, para Ross, no hay reacciones tipicas ante el dolor y la perdida, no
son marcaciones universales que deban seguirse al pie de la letra, en realidad son guias que
permitirdn identificar en cuél de ellas el cuidador se encuentra y mediante estas poder dar

un apoyo que resulte efectivo 12,

A su vez, Freud, menciona que “el duelo es la reaccion frente a la perdida de una persona
amada o de una abstraccién que haga las veces de tal objeto, como la patria, la libertad o
un ideal”, estas reacciones, menciona Freud son “desviaciones de la conducta normal de la
vida”, siendo antonimos de reacciones patoldgicas, pues sefiala que “confiamos en que
pasado cierto tiempo se lo superard, es decir, es un proceso finito ya que se asume poco a

pOCO” (12).

Una persona amada es el reflejo de todo aquello que encarna momentos sensibles y
atesorados, al ocurrir su fallecimiento, el cuidador informal y la familia experimenta
diversas emociones significativas, las cuales son las posibles manifestaciones de un duelo.
Desde esta perspectiva, el duelo representa un conjunto de connotaciones intersubjetivas
mismas que requieren un analisis detallado para poder distinguir un duelo natural de un

duelo patolégico @2,

Se considera que este proceso no es semejante a la depresion, sin embargo, muchos de
ellos tienen este final 4, cuando se hace alusion a la pérdida de un ser querido se
comprende como aquel proceso inicialmente natural en el que el doliente busca un sendero
que seguir con la finalidad de adaptarse al nacimiento de una realidad no deseada en la que
su ser amano ya no forma parte de una figura fisica. La percepcién individual esta ligada
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directamente a la profundidad de los lazos afectivos, mismo que seguirdn latentes después
de la muerte en dependencia de su calidad “%. Por otra parte, las circunstancias de la
muerte, los factores psicosociales, antropoldgicos e interpersonales influyen en el tipo de
duelo que se va a experimentar, haciendo que el diferenciar un duelo normal de un
patoldgico sea complejo; se menciona que este puede ser adaptativo cuando se presentan
patrones de integracion finalizando en una aceptacién de lo ocurrido, o desadaptativo

cuando no sigue patrones socioculturales esperados y no se ajusta a su evolucion deseada
(13,14)

En el libro “duelo en oncologia” los autores mencionan que existen varios tipos de duelo
en dependencia al contexto de la pérdida, sin embargo, menciona los tres ejes de este, entre
estos se reconoce el duelo normal, duelo patologico y duelo anticipado. Dentro de cada uno

de estos pilares se desenvuelven diversas variaciones %),

En lo relacionado al duelo normal o no patoldgico, se reconoce como aquella reaccién
natural del doliente en respuesta a la pérdida o ausencia, es decir es, es proporcional y se
espera que este no exceda en un tiempo promedio menor a dos afios . No obstante,
reconocemos que el proceso de duelo no es una secuencia marcada que deba cumplir un
orden y un tiempo especifico, no es lineal ‘?. Sus manifestaciones oscilan entre:
culpabilidad, depresion, ansiedad, irritabilidad, temores hipocondriacos, posesion se
actitudes del fallecido. El doliente durante un duelo fisiol6gico puede cursar por etapas
reconocidas como: etapa inmediata / Shock, intermedia / preocupacién y tardia o de

resolucion 4,

e Shock: se experimenta desde su inicio hasta unas semanas posterior a este, se
identificaran diversas reacciones, asi como sentimientos, tales como: la negacion, el
rechazo y el bloqueo emocional, por este motivo, se va a denegar lo ocurrido,
generando incredulidad e incluso busca posicionarse como el culpable de la
perdida. Estas manifestaciones llegan a somatizarse, apareciendo en el cuerpo como
insomnio, llanto e ideas de muerte. La inclusion de valores y actividades culturales
cultivan la resolucion de esta fase, debido a la omision de la realidad, misma que
protege al doliente de la realidad compleja 9.

e Preocupacion: Esta segunda etapa, de caracter intermedio, se extiende
aproximadamente durante un afio y esta marcada por una transicion de la depresion

contenida hacia la expresion de hostilidad. EI proceso clinico se define por una
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ambivalencia entre la asuncion de la pérdida y la recurrencia de memorias
intrusivas. Se presentan manifestaciones tanto cognitivas (culpa, anhedonia) como
fisioldgicas (agotamiento, trastornos del suefio y pérdida de apetito y peso). Segun
diversos autores, esta fase comprende un ciclo que inicia con la afioranza intensa
del ser querido y culmina en un estado de desorientacion existencial y falta de
proposito 4,

e Resolucion: Ocurre generalmente a partir del segundo afio, marca el proceso de
aceptacion de la pérdida, en esta etapa el doliente recupera su funcionalidad y el
interés por el entorno, logrando recordar a su familiar fallecido con serenidad en
lugar de ansiedad, las emocionales terminan por estabilizarse permitiendo la

creacion de nuevos vinculos y un retorno a la realidad @4,

Por consiguiente, el duelo patolégico, Guila Patane, en su articulo publicado en 2025,
menciona que la evolucion de duelo inicial de un doliente se transforma a un proceso
patolégico cuando este extralimita un tiempo aparentemente esperado, es decir, se
prolonga mas de 12 meses ¥, En nifios y adolescentes el tiempo limite de un proceso sano
de duelo es de 6 meses, y en adultos 1 afio. Este traspaso se denomina un duelo prolongado

puesto que contintian manifestando signos y sintomas complicados *©).

Para los autores del libro de duelo en oncologia, un duelo patoldgico es inicialmente el
fracaso o interrupcion de este proceso, se desconoce su duracion, complicaciones o
consecuencias, se tergiversa, ausentando o prolongado su aparicion, del mismo modo
puede tornarse profundo y persistente, manifestdndose con sintomas psicéticos asociados a
la muerte y al dafio hacia uno mismo. Exponen que se puede reconocer inicialmente,
cuando este sobrepasa dos afios de padecimiento, y los sentimientos, conducta,

pensamientos, su psiquis en si, se mantiene inestable @4,

En cuanto a su clasificacion, se evidencia una gran variedad en dependencia a las

circunstancias.

e Duelo ausente o retardado: Se manifiesta mediante un estado de ansiedad aguda y
el uso de la negacién como mecanismo de defensa, alimentando la expectativa del

regreso de la persona fallecida 4.
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Duelo inhibido: Se identifica por la incapacidad del doliente para exteriorizar sus
afectos, presentando una ausencia aparente de reacciones emocionales ante la
pérdida 4,

Duelo prolongado o crénico: Se presenta cuando la sintomatologia depresiva
persiste por un periodo superior a un afio, sin mostrar avances hacia una fase de
resolucion o aceptacion 4.

Duelo no resuelto: Se caracteriza por una fijacion persistente en las circunstancias
que rodearon el fallecimiento y un recuerdo obsesivo de la muerte del ser querido
(14).

Duelo intensificado: Consiste en una reaccién emocional desmedida que surge de
manera inmediata y se mantiene en el tiempo con alta intensidad 4.

Duelo enmascarado: Se define por una respuesta afectiva reducida que se
desplaza hacia la manifestacion de diversos sintomas fisicos o somaticos 4.
Reacciones de aniversario: se exponen con nostalgia al volver estar situados en la

fecha de la pérdida, se vuelve a vivir el duelo ¥,

Dentro de este contexto, tenemos las etapas de dolor y duelo propuestas por Elisabeth

Kibler Ross que son: negacion, ira, negociacion, depresién y finalmente aceptacion. Estas

inicialmente fueron propuestas para aquellas personas que se encuentran al final de su vida

y experimentan acontecimientos peculiares, posteriormente descubrié que estas mismas

pueden ser usadas en la pérdida de un ser querido 2.

La negacion: identificada como la posible primera etapa del duelo, mientras se
desarrolla se niega lo ocurrido, ya que la légica y lo coherente vacila en torno a la
persona fallecida o al familiar que estd en su ultima etapa de vida. Se perciben
interrogantes como: ¢esto es un suefio? ¢me estan mintiendo? ¢Por tiene que pasar
esto? ;Tiene que haber un error? Kiibler Ross menciona, “Estamos conmocionados
y negamos los hechos...La negacién nos ayuda a clarificar el dolor de la pérdida.
Hay alivio en ella. Es la forma que tiene la naturaleza de dejar entrar Gnicamente lo
que somos capaces de soportar” 12,

La ira: esta constituye un estadio critico de transicion donde el individuo comienza
a abandonar la negacion para confrontar la irreversibilidad de la pérdida. De

acuerdo con la autora, esta etapa no debe interpretarse como una reaccion irracional
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carente de fundamento, sino como un mecanismo de anclaje ontolégico; al dirigir el
enojo hacia agentes externos 12,

e La negociacion: se refleja como un esfuerzo cognitivo y espiritual que se orienta
en postergar la realidad de la inevitable perdida. Aqui el doliente estable pactos
dialecticos con entidades intangibles o divinas, intentando crear un trueque de
conductas o acciones para obsequiar mas tiempo de estadio del paciente paliativo
en la vida terrenal o a su vez la reversion del hecho luctuoso ¢2,

e La depresion: esta es una respuesta adaptativa ante la perdida de del sentido y la
instauracion de la impotencia, sin embargo, esta no es patoldgica. El doliente puede
llevar a sufrir tristeza inherente e invalidacion emocional por los individuos que
confirman su circulo social, a través de expresiones como: “vas a estar bien”

2% ¢¢

“tienes que ser fuerte” “a él/ella no le gustaria que estes asi” provocando una
ralentizacion en la recuperacion frente a la perdida 2.

e La aceptacion: es el estadio final de este proceso, sin embargo, no implica la
superacion, ni el olvido, a su vez, hace referencia a la adaptacion funcional a una
realidad donde la usencia se integra permanentemente. Se desarrolla uno nuevo
juego de lenguaje que le permite explicar, comunicar y convivir con la muerte. Este
no es un proceso lineal y explicitamente definido en tiempo, es recursivo, dindmico
e inesperado, dando lugar a que las etapas oscilen entre si, confirmando que cada
persona vive su proceso de duelo de manera diferente y se sostienen de acuerdo con

los factores influyentes que estan explicitos en cada experiencia 2.

El proceso de duelo es altamente complejo y contradictorio, para lograr entenderlo es
necesario jugar los juegos del lenguaje, si no, se corre el riesgo de no ser empatico con los
cuidadores informales, puesto que este proceso no acepta la razén y lo I6gico del lenguaje

y la vida, viola la sistematicidad, el orden preestablecido por lo coherente 2,

Para comprender y acompafiar el proceso de duelo de los cuidadores informales de
pacientes en cuidados paliativos, es necesario conocer que este no se desarrolla de forma
lineal ni bajo un tiempo definido, aunque existen etapas descritas tedricamente, cada

cuidador vive la pérdida desde su propia historia, vinculo y recursos de afrontamiento 2,

Desde la perspectiva de Segundo Wittgenstein, los juegos del lenguaje se comprenden
como formas de expresion que adquieren sentido segun el contexto, las practicas sociales y

las formas de vida en las que se utilizan. Es decir, las palabras no poseen un significado
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fijo por si mismas, sino que este depende del uso que cada persona les otorga dentro de una
experiencia determinada. En el caso del duelo, esta teoria permite comprender que el
cuidador informal puede expresar su dolor desde un lenguaje propio, cargado de
emociones, contradicciones, silencios y significados que no siempre son comprendidos por

quienes observan la pérdida desde afuera 2,

En este sentido, el lenguaje del doliente no siempre responde a una légica ordenada o
racional, ya que esta atravesado por la tristeza, la culpa, la incertidumbre, la frustracion y
la necesidad de encontrar sentido a lo ocurrido. Por ello, el cuidador puede ubicarse en una
experiencia distinta a la de quienes intentan acompafiarlo, como familiares, amigos o
personal de salud, debido a que no todos comprenden el duelo desde el mismo lugar
emocional. Asi, mientras el entorno puede buscar explicaciones, consuelo o soluciones
inmediatas, el cuidador vive un proceso mas intimo y complejo, donde las palabras muchas

veces no alcanzan para expresar la magnitud de la pérdida 2,

A partir de esta interpretacion, se entiende que el duelo no debe abordarse como una
experiencia rigida ni completamente predecible, sino como un proceso subjetivo en el que
cada cuidador construye significados desde su propia historia, vinculo afectivo y forma de
afrontar la ausencia. Por esta razén, el acompafiamiento de enfermeria debe centrarse en la
escucha activa, la empatia y el respeto por el lenguaje particular del doliente, evitando

imponer explicaciones o respuestas que puedan invalidar su experiencia emocional 2.

Para ello, existe el cuidador informal, que es el individuo que se responsabiliza por la
atencion de las necesidades basicas, sean estas fisicas, biologicas, sociales o0 emocionales
de otra persona, encargandose especialmente de las tareas de cuidado y apoyo del paciente
en el lugar en el que éste se encuentre; habitualmente las acciones que se realizan son:
preparacion de la alimentacion, higiene personal, acompafiamiento, compra Yy

administracion de medicacion prescrita, dialogo activo, entre otros 7).

Aunque el suplemento del congreso de Medicina Paliativa reine maltiples comunicaciones
cientificas, varios trabajos presentados abordan directamente la experiencia y desafios de
cuidadores informales en el contexto de cuidados paliativos ®®. Entre los temas
presentados destaca la identificacién de las cargas fisicas, psicolégicas y sociales que
enfrentan los familiares al integrarse como cuidadores principales, asi como

recomendaciones para la gestion de sintomas del paciente que dependen de la familia sin
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formacion formal @9, Las comunicaciones subrayan que la participacion familiar en los
cuidados paliativos incluye roles complejos que abarcan desde el manejo de sintomas hasta
soporte emocional continuo, lo cual genera una carga significativa que requiere politicas de
formacion, soporte comunitario y acompafiamiento por equipos multidisciplinarios para

aliviar el impacto sobre los cuidadores informales 9.

Rodriguez et al., analizan la importancia de las necesidades de los cuidadores informales y
las familias de personas en fase terminal o avanzada, destacando que los cuidados
paliativos no so6lo implican asistencia al paciente, sino un acompafiamiento integral que
impacta en la dinamica familiar y en la salud fisica y emocional del cuidador no
remunerado . Se enfatiza que los cuidadores informales asumen responsabilidades como
la administracién de medicamentos, apoyo en actividades béasicas y atencion continua sin
preparacion formal, lo que puede exacerbar la fatiga, el estrés y las repercusiones
econdmicas y sociales 9, EIl autor propone que la integracion de programas de apoyo,
capacitacion formalizada y redes comunitarias de cuidado son esenciales para mitigar los
efectos adversos del rol de cuidador informal y mejorar la calidad de vida tanto de

pacientes paliativos como de sus familias 9.

En un estudio realizado por Jiménez et al., menciona que, en una muestra de 75 cuidadores
informales, la mayoria mujeres y sin experiencia formal previa en el rol, se identificd que
méas del 50 % presentd niveles elevados de sobrecarga, lo que dificultd la atencion
adecuada del paciente ?. Asimismo, se encontrd que la falta de formacion especifica, la
ausencia de apoyo social y el nimero de horas dedicadas al cuidado se asocian
significativamente con la percepcion de sobrecarga y la capacidad de brindar cuidados
efectivos. Estos resultados evidencian la relevancia de disefiar estrategias de apoyo
dirigidas al cuidador informal para mejorar tanto su bienestar como la calidad de los

cuidados paliativos proporcionados en domicilio o en unidades de salud @9,

En base a lo anterior, en un estudio realizado para la revista medicina paliativa, bajo una
poblacion de estudio de 141 cuidadores, se logro identificar que, por medio de la Escala de
Zarit, mostrando que aproximadamente 24,1 % presentaron sobrecarga significativa.
Factores como la percepcién de gravedad de la enfermedad del paciente, las afectaciones
familiares y econdémicas, y el impacto del cuidado en la vida cotidiana de los cuidadores se
asociaron con niveles mas altos de carga. El articulo destaca que el apoyo social, el

autocuidado y una relacion positiva entre cuidador y paciente pueden disminuir la
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probabilidad de sobrecarga, enfatizando la necesidad de estrategias de intervencion que

promuevan el bienestar de los cuidadores informales en contextos paliativos ¢V,

Es asi como, la International Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC) y la
OMS, 2020, determinaron que el propésito de los cuidados paliativos es optimizar la
calidad de vida de los pacientes, familia y cuidadores. De acuerdo con lo anteriormente
mencionado estos son cuidados humanizados que se brindan a estos individuos de
diferentes grupos etarios que padecen un sufrimiento vinculado a su salud consecuente a la

su enfermedad, especificamente al final de la vida 4.

Segun la OMS, 2020, “Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la
calidad de vida de los pacientes y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a
una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la
identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros
problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual” ??). También menciona que,
estos estan acreditados como un derecho humano a la salud, y deben estar enfocados en el
individuo, orientados a dar resolucion a las necesidades, que no se limitan al enfoque

fisico. Estos cuidados se otorgaran a partir de los servicios publicos integrados 2.

Del mismo modo, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), 2023, menciona que
los cuidados paliativos son explicitamente la respuesta frente el padecimiento en salud de
los pacientes con patologias complejas. La medicina esta direccionada a la prevencion,
reparacion y curacion de enfermedades, sin embargo, como es de conocimiento general,
existen enfermedades y condiciones que su curacion es imposible, por lo que se genera la
necesidad de tratar con usuarios al final de la vida o con enfermedades crénicas. Estas
atenciones se enfocan en el manejo del dolor y otros sintomas fisicos, juntamente con el
apoyo psicosocial y espiritual al paciente paliativo y a su familia, minimizando el
sufrimiento y las dudas espirituales de lo que ocurre para otorgar un valor aun si no se

puede curar ),

Los cuidados paliativos pretenden brindar atencion holistica de manera activa a todos los
pacientes sin distincion de edades con enfermedades crénicas, que provocan dolor y
sufrimiento debido a su complejidad, y con mayor énfasis, para aquellos que se encuentran

en el final de la vida. Siendo su objetivo primordial, mejorar la calidad de vida del
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paciente, la familia y el cuidador, por medio de un equipo multidisciplinario que dominen

la atencidn fisica, psicoldgica, econdmica y espiritual 2%

Con base a lo anterior, en las Américas, quienes reciben cuidados paliativos son aquellas
personas que demandan de una atencion continua, con mayor frecuencia los que poseen
cancer y se encuentran en ciudades pobladas, en comunidades rurales es escasa. También,
pacientes con enfermedades no oncoldgicas, existiendo disponibilidad a adultos mayores
con fragilidad, enfermedades neuroldgicas o en insuficiencia renal. Lo ideal seria lograr
paliar a todos los sujetos que lo ameriten. Actualmente menos de un 10% de las personas
que requieren cuidados paliativos en el mundo, los reciben, y apenas el 7% lo reciben en

Latinoamérica 2,

A partir de esto, la atencion que se dé puede desarrollarse en varios escenarios, es decir,
puede llevarse a cabo de manera intrahospitalaria o extramural, destacando los cuidados
intrahospitalarios, sin embargo, también se ejecutan en los domicilios, resaltado ahi la
importancia de los voluntarios para mantener una conexion y proporcionar una presencia

empética porque no siempre requieren de un médico o una enfermera 22,

Segtin el MAIS, 2018, “Los cuidados paliativos se orientan entre otros aspectos, a ofrecer
atencion integral a la persona que esta en fase terminal del proceso de enfermedad,
atendiendo las necesidades bioldgicas, psicosociales y espirituales hasta el momento de
morir y, a la familia y la comunidad facilitando el acompafiamiento del paciente y apoyo

incluso en el proceso de duelo” ¥,

Nufiez-Mondragon, examinan la implementacion de los cuidados paliativos tempranos en
pacientes con enfermedades crénicas no oncologicas y multimorbilidad, subrayando que
este grupo poblacional presenta una elevada carga de sintomas y deterioro progresivo de la
calidad de vida ®®. Los autores sefialan que, pese a las recomendaciones internacionales,
los cuidados paliativos contindan siendo subutilizados en este contexto, especialmente en
paises de ingresos bajos y medios. El estudio evidencia que la integracion temprana de los
cuidados paliativos permite un mejor control de sintomas, optimiza la toma de decisiones
clinicas y favorece un enfoque centrado en la persona @®. No obstante, se identifica una
limitada produccion cientifica que evalle de manera sistematica la efectividad de estos

cuidados a lo largo del curso de enfermedades cronicas avanzadas, o que pone de
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manifiesto la necesidad de fortalecer la investigacion y la formacion del personal sanitario

en este ambito 3,

La revision realizada por Llerena et al. aborda el rol del profesional de enfermeria en los
cuidados paliativos, destacando su participacion fundamental en la atencion integral del
paciente y su familia. El articulo sostiene que la enfermeria desempefia un papel clave en el
control del dolor y otros sintomas, el apoyo emocional, la comunicacion terapéutica y el
acompafiamiento durante el proceso de enfermedad avanzada y final de vida @9
Asimismo, se enfatiza que los cuidados paliativos no se limitan a la etapa terminal, sino
que deben integrarse de manera progresiva para favorecer la adaptacion del paciente y su
entorno. Los autores concluyen que la capacitacion especifica en cuidados paliativos es
indispensable para fortalecer la calidad de la atencion, promover la dignidad humana y

garantizar un cuidado ético, humanizado y basado en evidencia cientifica ).

En articulos recientemente publicados, se menciona que los cuidados paliativos van mas
alla de un conjunto de actividades que se limitan en aliviar el dolor en la Gltima esta de la
vida; a su vez, se reconoce que esta escala mas alla, se considera que el fallecimiento es
natural y estos no pretenden que se acelere o se postergue ©?”. Se busca maximizar el
alcance de la atencion holistica a brindar, por esta razon, se incluyen intervenciones
especificas, como: prevencion, identificacion oportuna, gestién de contrariedades fisicas,
psicoldgicas, espirituales y exigencias sociales @, recordando que paliar no es Ginicamente
responsabilidad del personal médico, si no también, de todo el equipo multidisciplinario:
médicos, enfermeras, fisioterapistas, laboratoristas, trabajadores sociales, farmacéuticos,

entre otros, sin dejar de lado a los grupo mas importante: familia, amigos y religion.

Se menciona que una adecuada aplicacion de los cuidados paliativos dara cabida a una
perspectiva distinta frente al final de la vida, puesto que mencionan que esto daria lugar a
minimizar el deseo que solicitar la eutanasia, en palabras mas sencillas, se da un cuidado
integral excepcional haciendo que la persona tenga deseo de no terminar pronto su con su
vida @), Durante la pandemia, en los pacientes paliativos se aplicd 4 principios que
ayudaron a mantener este nivel de estandar en salud. Estos principios se centran en aliviar
los sintomas, cuidado enfocado en el paciente, cuidado a la familia y la inclusién continua

a los equipos multidisciplinarios @),
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Al tratarse de personas que sufren patologias graves y que se encuentran en una etapa al
final de la vida, es importante resaltar la identificacion de los principios bioéticos que
puedan ser vulnerados por su condicion, mismos que tendran repercusion en el proceso de
duelo en los cuidadores informales de pacientes en cuidados paliativos; del mismo modo,
estos individuos pueden ser victimas consecuentes de la ausencia o mal aplicacion de estos
principios. De tal manera, la muerte no puede atenderse si no se comprende inicialmente la
vida es por ello por lo que los principios bioéticos juegan un papel fundamental al
momento que otorgar cuidados 9. Si bien es cierto anteriormente los pilares principales
para paliar eran la dignidad y la autonomia, es sumamente relevante que se mencione cada

uno de los principios bioéticos aplicables en este contexto G?.

Dentro de este enfoque, al hacer referencia a la autonomia es la consideracién de los
valores y creencias personales de cada individuo G?; presume la independencia, ademas
testifica el derecho humano a ser parte de las decisiones que se deban tomar siempre y
cuando se encuentre orientado e informado, cada persona tendra la potestad de aceptar o
negar intervenciones para paliar . Referentes a las acciones que se deben realizar en este
principio encontramos: consentimiento informado, voluntades anticipadas y ordenes de no

resucitar 48,

El principio de beneficencia justifica su existencia en buscar el bienestar de la persona
enferma incondicionalmente @®, del mismo modo, se establece los tratamientos que se
buscaran aplicar para un mejor desarrollo de intervenciones prefiriendo a todos aquellos
que no provoquen un dafio ©9. Es importante que el personal de salud incluya en la toma
de decisiones al paciente, cuidador y familiares para optar por la mejor disposicion ya que
este principio puede debatirse con el principio de autonomia por una perspectiva de

violacién al mismo @D,

Por su parte, el principio de no maleficencia se fundamenta en evitar a toda costa el dafio,
aun cuando es innegable existen dafios colaterales en funcion de un cuidado, nuca debemos

considerar una intervencion cuando el dafio es mayor al beneficio deseado %9,

Finalmente, el principio de justicia bajo este contexto demanda que toda persona que sufra
de una enfermedad compleja como las neoplasias reciban una atencién digna, oportuna e

igualitaria, sin ningun tipo de discriminacion o violencia por sus condiciones fisicas, edad,
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sexo 0 situaciéon socioecondmicas. Involucra distribuir adecuadamente los recursos de
salud, garantizar el alivio del dolor y sufrimiento, asegurar el acompafiamiento del paciente

y su familia -39,

Cuando el proceso de defuncion es inevitable el acercamiento del paciente con su familia
es uno de los elementos importantes en la atencion sanitaria. En esta fase, es indispensable
priorizar las intervenciones de tratamiento con respecto a su utilidad verdadera, eludiendo
aquellas actividades desmedidas que no favorecen al confort del paciente, y priorizando
aquellas que controles los sintomas que provocan decaidas en el paciente ¢?. De igual
manera, la toma de decisiones entre los miembros de la familia es fundamental en la Gltima
etapa de la vida, pues de estas dependen el bienestar y una atencion de calidad, que ayudan
a cumplir con los objetivos del régimen terapéutico y con los deseos de la persona que se

encuentra en un estado susceptible 2,

Las voluntades anticipadas componen un instrumento ético, clinica y legal que permite
enunciar anticipadamente los deseos, valores y preferencias de atencion cuando la persona
aun conserva su capacidad de decidir. Su propdsito es dirigir al equipo de salud y la familia
en caso de que el paciente, por el empeoramiento de la enfermedad, ya no logre
comunicarse o tomar decisiones por si mismo. Estas voluntades deben surgir dentro de un

proceso de planificacion anticipada.

Asimismo, se ha observado que la provision de cuidados paliativos en el domicilio
favorece el fortalecimiento de la autonomia del paciente y de su entorno familiar,
promoviendo una participacion mas activa en el proceso de cuidado. Este enfoque se
asocia con una disminucion de las consultas a los servicios de urgencias y de las
hospitalizaciones, especialmente cuando la integracion de los cuidados paliativos se realiza
de manera temprana y se complementa con intervenciones de rehabilitacion orientadas a

preservar o mejorar la funcionalidad.
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CAPITULO I1l. METODOLOGIA.

3.1 Enfoque y tipo de investigacion

El presente proyecto de investigacion se desarrollo bajo un enfoque cualitativo, ya que su
finalidad es comprender las experiencias, emociones, vivencias y afrontamiento de los
cuidadores informales de paciente en cuidados paliativos. Se estudio el fendmeno desde
una perspectiva integral, sin ignorar los detalles de cada una de las narraciones de los
anonimos, es decir, no solo se analizaron los hechos mencionados, sino también los
enfoques: familiar, cognitivo, emocional, espiritual y social que experimentaron los
cuidadores informales. Ademas, se desarrollé una dindmica de confianza para establecer
una relacion con las personas entrevistadas; el instrumento se aplico “face to face” para

obtener una vision méas amplia de las reacciones expuestas durante su aplicacion.

También, la investigacion es de tipo descriptiva, ya que permite la exposicion de las
caracteristicas esenciales de este fenémeno tan complejo, a su vez, se pudieron identificar
categorias y subcategorias claves que guiarian la creacion de la matriz emergente en la que
se plasma las respuestas a los objetivos del proyecto. Se justifica su carécter
fenomenoldgico, debido a que se centra en las vivencias de un grupo de individuos que

comparten caracteristicas especificas.

En este sentido, el proceso de duelo fue caracterizado como una experiencia individual
compleja, no lineal y subjetiva. Todos los participantes narraron sus experiencias en torno
al vinculo afectivo poseido por el paciente paliativo, y su cognicién, sus valores y
creencias. Cada uno de ellos desde su perspectiva exponen sus etapas de duelo y su

evolucion a lo largo de tiempo.

La poblacion de estudio estuvo conformada por cuatro cuidadores informales de pacientes
que recibieron cuidados paliativos especificamente en enfermedades terminales
oncoldgicas y que vivieron de forma directa el proceso del cuidado en el fallecimiento y
duelo de su familiar; esta poblacion fue seleccionada ya que los cuidadores informales
suelen asumir responsabilidades que extralimitan sus capacidades fisicas emocionales
sociales espirituales y familiares durante el proceso de la enfermedad o del fallecimiento
sin acompafiamiento oportuno por parte del personal de salud.
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Por tanto, los informantes claves, recibieron una codificacion alfanumérica para la
proteccion de su identidad, dentro de la investigacion se los logra identificar como:
anonimo 1, 2, 3y 4. La seleccion de los individuos fue intencional, debido al cumplimiento
de caracteristicas necesarias para aportar informacion significativa al fenémeno estudiado.
En el presente trabajo se priorizo la calidad de informacion que se podria sustraer antes que
la cantidad de personas en el muestreo.

3.2 Eleccidn de informantes clave Criterios de Inclusién:

La eleccidn de los informantes clave se realiz6 bajo la relacion directa con el fendmeno de
estudio, se consideraron personas que habian desempefiado el rol de cuidador informal o
estuvieron involucrados directamente en la enfermedad, complicacion o fallecimiento de
un familiar cercano en cuidados paliativos. Segun el formulario de evaluacion expedita, los
participantes involucrados corresponden a un grupo de cuidadores informales de pacientes
en cuidados paliativos mismo que cumplen con la mayoria de edad, y a su vez, son
estudiantes de enfermeria que tienen bases de conocimiento sobre los cuidados paliativos y

finalmente el familiar paliativo padece de una patologia oncoldgica.
Los an6nimos se clasifican de la siguiente manera:

Anénimo 1: cuidador informal de su abuela, con diagnostico final: leucemia mas artrosis.
Su relato permiti6 identificar vivencias relacionadas con el duelo anticipado, negacion,
impotencia, apego afectivo a objetos significativos y promesas, finalmente la necesidad

latente de apoyo emocional.

Anonimo 2: cuidador informal de su padre, con diagnostico final: de esclerosis lateral
amiotréfica. En su relato se expone sobre carga del cuidado toma de decisiones dificil al
final de la vida, sentimientos de vacio, culpa, alivio, y percepcion negativa hacia la

asistencia sanitaria.

Anonimo 3: cuidador informal de su padre, diagnostico final: cancer renal en etapa
avanzada con metastasis. En su exposicidn permitio reconocer responsabilidades complejas
dentro del cuidado, manejo de dispositivos biomédicos, reanimacion, frustracién frente a la

atencion sanitaria y reorganizacion familiar tras el fallecimiento
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Anbénimo 4: cuidador informal de su padre, diagnostico final: neoplasia en masa
encefélica. Su relato expone dificultades en el acceso a cuidados paliativos, falta de

educacion para el cuidado domiciliario, ansiedad, tristeza y cambios cognitivos.
3.2.1 Criterios de Exclusion:

Se excluyeron aquellas personas menores de edad, ajenos a la Universidad Nacional de
Chimborazo, y aquellas que no desean participar voluntariamente o no hayan firmado el

consentimiento informado para su participacion en este proyecto de investigacion.
3.2.2 Caracteristicas demograficas de los participantes

La caracterizacion de los informantes esta basada en datos generales como: edad, sexo,
parentesco, patologia, vivencia; esta informacion permitié mantener la confidencialidad de

los participantes sin riesgo.
3.3 Recoleccion y Descripcion de la Informacion

Para la recoleccion de la informacion se aplico una entrevista semiestructurada que guia la
conversacién mediante preguntas previamente elaboradas y aceptadas por el comité de
bioética de la Universidad Nacional De Chimborazo; al ser una técnica semiestructurada
permite que los participantes se expresen sin importar la extension de sus relatos con el
objetivo de recolectar toda la informacién necesaria. Previo a la aplicacion de la entrevista
se solicito la lectura y firma del consentimiento informado recordandole a los participantes
que pueden retirarse de la investigacion cuando ellos consideren necesaria repercusion

alguna.

3.4 Técnicas de recolecciéon de la informacién

El instrumento estd organizado en fases relacionadas al fendmeno de estudio, en la primera
fase se abordd la identificacion del tipo y vivencia de duelo en la segunda el
reconocimiento de las etapas del duelo, posteriormente se indagaron las manifestaciones
fisicas emocionales cognitivas y sociales; finalmente se exploraron las redes de apoyos y la

relacién con el personal de salud y los cuestionamientos hacia las creencias personales.

Posterior a ello, se grab6 en audio y video las narraciones de los participantes con la

finalidad de considerar los detalles de las experiencias de cada uno de los participantes,
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ademas, permitio la identificacion y analisis del lenguaje corporal para un buen manejo y
continuidad de la entrevista.

La recoleccion de la informacion se realizdO mediante una entrevista semiestructurada,
elaborada en funcion de los objetivos de la investigacion y del sustento tedrico
correspondiente. Con el proposito de garantizar la validez de contenido, el instrumento fue
sometido a un proceso de validacion por juicio de expertos. Para ello, fue evaluado por tres
especialistas con grado academico de Doctor en Ciencias de la Salud, cuya formacion
doctoral se desarrolld mediante tesis con enfoque de investigacion cualitativa y que

cuentan con experiencia en metodologia de la investigacion y validacion de instrumentos.

Cada experto revisd la pertinencia, claridad, coherencia, relevancia y suficiencia de las
preguntas, utilizando un instrumento de validacion por expertos previamente disefiado para
este fin. Las observaciones y recomendaciones emitidas fueron analizadas e incorporadas
en la version final del instrumento, fortaleciendo su rigor metodoldgico y su capacidad
para responder a los objetivos del estudio.

En cumplimiento de los principios éticos que rigen la investigacién en seres humanos,
previo al inicio del trabajo de campo se elaboré y present6 al Comité de Etica de
Investigacion en Seres Humanos de la Universidad Nacional de Chimborazo (CEISH-
UNACH) la documentacion requerida para la evaluacion expedita del proyecto,
conformada por el Formulario de Solicitud de Evaluacién de Estudios Expeditos, el
Protocolo de Investigacion para Evaluacion Expedita, la Carta de Compromiso del
investigador y el Consentimiento Informado dirigido a los participantes. Una vez revisada
la documentacion y verificado el cumplimiento de los requisitos éticos y metodolégicos, el
estudio obtuvo la aprobacion del CEISH-UNACH mediante Oficio N.° 14-CEISH-

UNACH, de fecha 23 de marzo de 2026, autorizando la ejecucién de la investigacion.

3.5 Método de transcripcion

Se reviso las grabaciones de audio y video, se transcribio el relato textual de cada anonimo
de manera ordenada y se procurd conservar frases, expresiones y elementos significativos
durante su narracién, esencialmente en los que estaban relacionados con la enfermedad

duelo, etapas y demas variables. Asimismo, se modificaron datos que podian vulnerar el

32



anonimato de los participantes utilizando codigos para la identidad de cada cuidador,

familiar e institucion.
3.6 Descripcion del proceso de categorizacion

Se realiz6 mediante la lectura y relectura de las transcripciones, identificando las variables
relacionadas con el fendmeno de estudio, fueron agrupados de acuerdo con su contenido y
con la relacién de los objetivos de la investigacion. Las categorias fueron: identificacion
del tipo de vivencia del duelo, etapas del duelo, manifestaciones del proceso de duelo y
redes de apoyo y relacion con el personal de salud, mismas que tuvieron subcategorias

emergentes las cuales permitieron realizar la interpretacion del autor.

3.7 Métodos para la interpretacion de la informacion

La interpretacion de la informacion se realizd mediante el andlisis cualitativo del
contenido, partiendo de las experiencias narradas por los participantes y culminando en la
creacion de las categorias emergentes; dentro de la matriz emergente de variables se
relacionaron: categorias, subcategorias, unidades de significado e interpretacion de la
autora, lo que facilitd la comprension del fendmeno desde una perspectiva integral y

académico.

3.8 Consideraciones éticas

Previo a la aplicacion de la entrevista, a cada participante se le presentd y explicé de
manera clara el documento del consentimiento informado, detallando los objetivos de la
investigacion, el procedimiento a seguir, la duracion aproximada de la entrevista, los
posibles beneficios académicos y los riesgos emocionales asociados a la expresion de las
experiencias relacionadas con el proceso de duelo. Esta explicacion se realizo antes de la
firma del consentimiento, con el propdsito de asegurar que la participacion fuera
comprendida como un proceso libre, informado y voluntario, y no Unicamente como la
obtencion de una autorizacion escrita. Ademas, se brind6 el espacio necesario para que los
participantes pudieran expresar dudas, solicitar aclaraciones y decidir su participacion sin

presion alguna.

De acuerdo con la resolucion emitida por el comité de bioética de la Universidad Nacional

de Chimborazo, el presente estudio fue clasificado como una investigacion de riesgo
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minimo debido a que no contempld procedimientos invasivos, uso de muestras bioldgicas,
ni intervenciones que representaran un riesgo mayor al de la vida cotidiana. Sin embargo,
al abordar experiencias sensibles vinculadas al proceso de duelo se inform6 a los
participantes que podian interrumpir la entrevista, omitir preguntas o retirarse del estudio

en cualquier momento sin que ello generara consecuencias.

Durante el desarrollo de la investigacion se respetaron los principios éticos de autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia. La informacion obtenida fue tratada con estricta
confidencialidad y anonimato para proteger la identidad de los participantes. Asimismo,
los datos recolectados fueron empleados exclusivamente con fines cientificos y académicos
asegurando su resguardo conforme a los lineamientos éticos establecidos por el comité de

ética de la Universidad Nacional de Chimborazo.
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Unidad de analisis "Proceso de duelo de los cuidadores informales de pacientes de cuidados

Variable

Proceso de duelo de cuidadores informales

Definicion

El duelo es una
respuesta fisioldgica y
universal a la perdida
de algun familiar o
ser querido, este es
considerado como un
proceso mas no como
un estado. La
extension de este
proceso  varia de
acuerdo con la
capacidad de la
persona en el avance
de las etapas del
duelo.

La implicacion de la
perdida esta enfocada

en dominios:
fisiologicos,
emocionales,
cognitivos,  sociales,
culturales y
espirituales, resultan

en indicadores para
identificar el proceso
de duelo de la
persona.

Bajo el contexto de
cuidados paliativos la
perdida puede tomar

inicio con el
conocimiento de la
enfermedad, el
sufrimiento y
preocupacion se
incluiran  con la
identificacion de
nuevas perdidas bajo
los dominios

mencionados.

paliativos”

Dimensiones

e Duelo normal
e Duelo
patoldgico:
e Duelo sin
resolver
¢ Duelo cronico
¢ Duelo ausente
e Duelo
retardado
¢ Duelo inhibido
e Duelo
desautorizado
e Duelo
distorsionado
¢ Duelo anticipado

Conceptualizacién

Duelo normal:
mantiene una
respuesta

proporcional a la
perdida, no suele
ser aceptado o
sanado antes de los
dos afos.

Duelo patoldgico:
el proceso de
adaptacion se ve
entorpecido, se
puede identificar
como imprevisible
en duracién y su
modo de expresion
Duelo sin
resolver: trascurso
de duelo que no se
logra sanar ©
superar a pesar de
haber transcurrido
entre 18 y 24
meses

Duelo croénico: es
similar al duelo sin
resolver, destaca la
facilidad de revivir
de mamera
detallada lo vivido
y todo lo que

experimenta lo
relaciona con la
muerte.

Duelo ausente: en
este, la etapa de
negacion tiene
dominio, la
persona asume que
nunca ocurrié y se
mantiene firme en

Posibles
preguntas

1. ¢(Cémo fue
para usted la
experiencia  de
acompanar a su
familiar durante
el proceso de
enfermedad en
cuidados

paliativos?

2. ¢(En  qué
momento  sintid
gue su vida
comenzé a
cambiar debido
a este proceso de
cuidado?
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evitar la realidad.
Duelo retardado:
es parte del duelo
ausente, se
caracteriza porque
la persona que lo
experimenta

suprime las
emociones por
hacerse

responsable 0

fuerte  por los
demas miembros

de la familia-

Duelo inhibido: se
presenta una
dificultad de
expresar las
emociones por la
perdida, se
caracteriza por
limitacion de

permitirse  sentir
marcado por la
personalidad  del
individuo, sin ser
un mecanismo de
defensa.

Duelo
desautorizado:
ocurre cuando el
entorno  de la
persona no acepta
el duelo que esta

cursando, se
presenta una
supresion de

emociones 'y se
presenta ante el
entorno una falsa
superacion,

generalmente este
tipo de duelo esta
asociado a que la
persona fallecida
estaba asociada a
un estigma o se
encontraba
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¢ Negacion
elra

¢ Negociacion
e Depresion

e Aceptacion

Etapas
del
duelo

excluida.

Duelo

distorsionado: se
expone como
aquella  reaccion

fuerte e inesperada
desproporcionada
al acontecimiento
actual, es decir,
revive un duelo
previo en  un
proceso distinto.

Duelo anticipado:
se experimenta
emociones previas
al fallecimiento o

perdida, se
reconoce como un
proceso

prolongado que
cuando se llega a la
muerte  del ser
querido se
experimenta un
grado de calma.
Negacion: primera
etapa del duelo la
persona
experimenta un
rechazo a la
situacion, niega lo
que ha ocurrido y
se vuelve un
mecanismo de
defensa para
protegerse de la
intensidad de esta.
Ira: florece tras la
expresion de
frustracion y dolor,
se busca otorgar la
culpabilidad de lo
ocurrido a una
representacion
religiosa, persona,
circunstancia o
entorno.
Negociacion:

Negacion:

Cuando el
personal de
salud le informo
sobre el

pronostico de su
familiar, ;qué
pensamientos o
sentimientos
surgieron en
usted?

¢Ha negado
usted la
enfermedad vy
pronostico de su
familiar?

Ira: ¢(En qué
momento
vivencid
sentimientos de
enojo o rabia
durante este
proceso?
¢Hacia quién o
hacia qué cree
que se dirigieron

37



Manifes
taciones
del
duelo

e Fisioldgicas
e Conductuales
e Afectivas

e Cognitivas

suele desencadenar
sensacion de
desesperacién y
busqueda de una
salida, la conducta
se enfoca en hacer
promesas, rezar o
buscar resoluciones
alternativas para
trata de cambiar lo
ocurrido.
Depresion: tras ir
reconociendo la
usenciay su
inevitabilidad se
provoca una
tristeza profunda y
desesperanza como
una respuesta
natural al
fallecimiento,
perdida o dolor.
Aceptacion: se
logra asimilar lo
ocurrido y
comienza una
conducta de
aceptacion e
intenta adaptarse a
ella, no es
sinénimo de
felicidad, a su vez
se plasma como
sanacion.

Fisioldgicas:
aumento de la
morbimortalidad,
vacio en el
estdbmago, opresion
en el pechoy
garganta,
hipersensibilidad al
ruido, sensacion de
despersonalizacion,
disnea,
palpitaciones,
debilidad muscular,

€s0S
sentimientos?
Negociacion:
¢En qué
momento ha
llegado a un
acuerdo con el
ser supremo o0
con los médicos
por cambiar la
enfermedad de

su familiar?
Depresiéon: (Ha
atravesado
periodos de

tristeza intensa o
sensacion de
vacio?

¢Sinti6  pérdida
de interés por
actividades que
antes disfrutaba?
Aceptacidn:
Después de la
pérdida, ¢qué le
ayud6 a aceptar
la situacion vy
continuar con su
vida?

¢Ha encontrado
algin
significado 0
aprendizaje en
esta
experiencia?

Desde que inicio
el proceso de
cuidado de su
familiar/ser
querido en
cuidados
paliativos, ¢qué
cambios ha
experimentado
en su cuerpo, en
sus emociones,
en su forma de
pensar o en su
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artritis, lumbalgia, = dia adia?
falta de energia,
cefalea y sequedad
de la boca.
Conductuales:
trastorno del suefio
y alimentarios,
distraccién,
aislamiento social,
sofiar con el
fallecido, conducta
evitativa, llorar o
suspirar, llevar y
atesorar objetos,
visitar lugares que
frecuentaba el
fallecido, hipo e
hiper actividad.
Afectivas: tristeza,
apatia, angustia,
abatimiento, ira,
frustracion, culpa,
soledad, alivio,
fatiga, impotencia,
shock, anhelo e
insensibilidad.
Cognitivo:
incredulidad,
confusion,
preocupacion,
sentido de
presencia,
alucinaciones,
distorsion
cognitiva.
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Redes de
afrontamiento
e Familia

¢ Amigos

e Pareja

e Dios

e Soledad

e Personal de enfermeria

apoyo

El
acompariamiento y
una red de apoyo
apropiada, familia
activa, una
asistencia
profesional que es
calida y de calidad
indispensables, son
componentes
fundamentales no
solamente para
disminuir la
angustia inicial,
sino también para
una estabilidad
mental mas solida
y emocional, lo que
conlleva una mejor
calidad de vida.

El apoyo social,
especialmente el
instrumental
(préctico), es clave
para mitigar el
impacto del duelo
prolongado y la
psicopatologia en
cuidadores
informales. Tanto
el apoyo emocional
como el
instrumental actdan
como factores
protectores,
moderando y
mediando los
efectos negativos
del duelo.

El apoyo
profesional y la
evaluacion
continua de las
necesidades del
cuidador son
recomendados para
identificar a
quienes estan en

1. ¢,Cémo
describiria el
acompafiamiento
gue recibid por
parte de los
profesionales de

enfermeria
durante su
proceso de
duelo?

2. ;Como
considera que la
atencion de
enfermeria

puede influir en
el proceso de
duelo de una
persona?

3. ¢Ha
experimentado
enojo con Dios,
el universo o tu
creencia
espiritual?
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mayor riesgo de
duelo complicado y
para adaptar las
intervenciones.

Las redes de apoyo
de los cuidadores
son complejas y
pueden incluir
tanto fuentes de
apoyo como de
estrés, siendo
importante evaluar
la calidad y no solo
la cantidad de los
vinculos, e incluir
tanto a familiares
€como no
familiares.

Las intervenciones
de enfermeria con
enfoque familiar y
el uso de
conversaciones
terapéuticas  han
mostrado eficacia
en la disminucion
de la ansiedad, el
estrés y las
manifestaciones de
duelo complicado
en los cuidadores
informales,
favoreciendo una
adaptacion mas
saludable ante Ila

pérdida. El
acompafiamiento
emocional, la

comunicacion
empética y la
atencion
individualizada
constituyen pilares
esenciales de un
cuidado integral.
Asimismo, el
fortalecimiento de
la esperanza y del
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bienestar espiritual
puede lograrse a
través de
intervenciones
fundamentadas en
teorias humanistas,
lo que contribuye a
reducir la
desesperanza en los
cuidadores, aunque
los efectos sobre la
dimension
espiritual  pueden
variar. Finalmente,
brindar una
atencion
compasiva y velar
por la dignidad de
la persona resultan
indispensables para

aliviar el
sufrimiento y
enriquecer la

vivencia del duelo,
resaltando el valor
de establecer
vinculos de
confianza y de
ajustar los cuidados
a las necesidades
particulares de
cada individuo.

Carencia de
preparacion y
confianza en el
personal de
enfermeria:

Numerosos

cuidadores

informales

expresan que el
apoyo  especifico
frente al duelo
resulta limitado o,
en ocasiones,
inexistente, sobre
todo cuando los
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profesionales  de

enfermeria no
cuentan con
formacion
adecuada en
cuidados

paliativos. Esta

situacion puede
generar en los

cuidadores
sentimientos de
desamparo,
discriminacién o
falta de

reconocimiento de
sus necesidades
emocionales.
Desigualdad en el
reconocimiento
del duelo: No
siempre se valida
ni se reconoce el
proceso de duelo
por parte  del
personal de salud,
lo que puede
derivar en un

“duelo no
autorizado” y
aumentar la
vulnerabilidad de
los cuidadores
frente a
complicaciones
emocionales.

Necesidad de
intervenciones

sistematizadas: La
evidencia cientifica

resalta la
importancia de
desarrollar e
implementar

estrategias de

apoyo al duelo
fundamentadas en
la  investigacion,
asi como de
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fortalecer la
formacion del
personal de
enfermeria, con el
fin de evitar
experiencias de
discriminacion 'y
garantizar un
acompafiamiento
adecuado a los
cuidadores

Tabla 1. Unidad de anélisis "Proceso de duelo de los cuidadores informales de pacientes de

cuidados paliativos”
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CAPITULO IV. RESULTADOS Y DISCUSION

4.1 Declaraciones de los participantes

Previo a la lectura, explicaciéon y firma del consentimiento informado se llevé a cabo la
entrevista, misma que fue grabada en audio y video para poder redactar las experiencias en
el presente trabajo, sin olvidar nada de lo que se mencione y a su vez lograr interpretar el

lenguaje corporal de cada uno de ellos mientras se expresan.
Anbnimo 1
Parentesco: abuela, diagnostico final: leucemia.

“Mi experiencia fue emocionalmente muy dificil, siempre dicen que a un familiar fallecido
se le debe recordar con alegria pero para mi no fue asi, todo empieza con malestar general
del cuerpo de mi abuelita, luego los dolores empezaron a ser mas fuertes, por esa razon,
mis tios deciden que la iban a hacer ver en Quito y se quedaria con ellos el tiempo que esté
en citas médicas y terapias, pero ella nunca se acostumbrd siempre se desesperaba por
regresar a su casa, los doctores hablaban con mis tios y ellos Unicamente le informaban a
sus hermanos en lugar de comentarle a mi mam4, su Unica hija, para mantenernos
informados le comentaban a mi pap4, segun ellos porque a raiz de la muerte de mi abuelito
mi mami desarrolld hipertension, entonces trataban de protegerla de emociones muy
fuertes, el secreto de que era lo que tenia se mantuvo para mi mama y para mi por mas o
menos un afio luego de su muerte, evitaban la incertidumbre diciendo que no saben que
tiene pero que si se va a recuperar. Las ultimas semanas todo se torné mas complicado, a
mi papa se le escapd decirme que mi abuelita estaba muy delicada, yo me preocupé
demasiado y sali del lugar donde estudio al hospital donde tenian internada a mi abuelita
sin avisarle a nadie, estaba como a una hora y media de viaje, me regafiaron cuando me
vieron afuera del hospital porque me pudo haber pasado algo, bueno, la cuestion es que
todos estuvieron de acuerdo con que fuera yo la que entrara a visitarla por el viaje y mi
desesperacion, entré y ella no podia respirar bien estaba con oxigeno y era como si hubiera
perdido la memoria porque no me reconocia, yo le decia: abuelita mireme, soy yo, no se
acuerda de mi?, mireme, por favor, soy su nieta. No me reconocié hasta que me llamaron y
me dijeron que saliera porque debia entrar mi tia ayudar a la enfermera a bafarla, cosa que

tranquilamente podia hacerlo yo, antes de salir me despedi pidiendo su bendicion y tuvo su
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pequefio momento de lucidez e hizo aquel gesto que solo lo recibia yo. Pasaron unas
semanas Y le dieron de alta para que tuviera sus ultimos dias con su familia, justamente la
ultima semana de su vida estuvimos juntas, la abracé, le dije que la queria mucho y ella
solo respondia que se iba a morir una y otra vez, me quedé dormida abrazada a ella, de
pronto nos levantamos y ella queria ir al bafio, y en mi deseo de ser suficiente para ella, le
Ilevé, no podia con el peso y batallaba para llevarla por su agonia pero mi incesable deseo
de hacer mas por ella no me permitia pedir ayuda, llegamos al bafio y no habia papel, le
dije que me esperara en el bafio que ya regresaba con el papel, no me hizo caso y salid
sola, nos encontramos en el pasillo y para mi, estdbamos a una distancia de 1 a 2 metros,
fue en ese momento que vi que no pudo sostenerse sola y casi a punto de tocar el suelo
logré abrazarla evitando que se golpee, con mucha desesperacion y dolor la llevé
nuevamente a su cama, lloré porque no podia hacer mas por ella, ya presentia su partida,
un dia antes de su fallecimiento le comenté a una persona que sentia que ya no estaria mas
y me dijo que no pensara eso, que ella mejoraria. Ella siempre amo las flores, de hecho ella
es una de ellas, por esa razon yo queria obsequiarle una orquidea porque tenia la certeza
que le ayudaria a mejorar, iba a viajar despues de salir de mis practicas hospitalarias y
llegb el dia, yo estaba terminandome de vestirme para iniciar mis practicas y recibi la
Ilamada de mi papa, me dijo “mija, quiero que estés tranquila” y sin siquiera terminar de
hablar empecé a llorar porque ya sabia porque me hablaba con ese tono tan suave, tratando
de evitar que yo sufriera un colapso, porgue él sabia que me doleria demasiado, terminé la
Ilamada y mis comparfieras escucharon mi conversacién y me abrazaron, sali del hospital y
esperé a que mi hermano llegara a verme y no podia controlar mi llanto, era como si me
estuviera ahogando, senti impotencia, sentia que no habia podido cumplir la promesa
silenciosa de llegar con su flor sorpresa, lloraba y lloraba, mis ojos perdieron visibilidad
por tantas lagrimas, llegué a mi cuarto y no sabia que buscaba, lleg6é una amiga cercana de
ese entonces y me vio perdida y desesperada tratando de abrir el ropero para sacar mi ropa,
de la frustracion me lastimé mi mano y ella me abrazo intentando calmarme, en fin, llegué
a su casa y lo primero que vi al llegar fue la puerta vacia, sin nadie esperando a recibirme,
pasé la puerta y ahi estaba ella en su cajita rodeada de las flores y velas, esperé a mi
hermana y a mi mama para ir juntas a ver su rostro, vi a mi mami y a mi fiafia y solo pude
abrazarlas y soltar una lagrima, cuando nos acercamos no pude llorar pero sentia mi pecho
tan extrafio, sentia que era mentira y a la vez conocia la realidad, al dia siguiente mi papa
nos mostré un mensaje para decirlo en la iglesia al finalizar la misa, mi mama con firmeza

le dijo a mi padre que la que daria esas palabras seria yo, nadie mas que yo, y asi fue, las
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dije con seguridad y sin llorar hasta que mencioné su nombre y tomé posesion de mi su
nieta chiquita y mi voz quebrd, caminamos hacia el cementerio y se fue. Los dos primeros
meses después de su muerte no podia dormir si no usaba su chalina morada, que mientras
vivia solo yo la usaba, creo que era un recuerdo vivo de ella, siempre que se decia su
nombre en alguna conversacion lloraba y lloraba, ella siempre estuvo orgullosa de que su
nieta fuera enfermera y lo que hasta el dia de hoy me lamento es que nunca pudo verme
con ninguno de mis uniformes y tampoco me vera en mi ceremonia de imposicion de
cofias, siempre que veo algun video de personas con su abuelita siento una melancolia
profunda y me atreveria decir que hasta he sentido envidia y coraje, he querido
inmortalizar su recuerdo en mi piel, recuerdo que cuando yo presentia su partida le pedi a
mi prima que hiciera que ella escribiera su fecha de nacimiento con su letra y que dibujara
un ramito de flores que hasta ahora lo conservo con la esperanza de que en algin momento
poder cumplir mi deseo. Esta a dias de cumplirse dos afios de aquel dia y ain me duele y
lloro cuando los recuerdos me invaden, me atrevo a decir que he mejorado, en un principio
me alejé de muchas personas porque senti abandono, asisti a terapia pero en lugar de
sentirme apoyada, senti que me estaban atacando y dejé de ir, con el pasar del tiempo me
apoyé de personas muy importantes para mi, que estuvieron dispuestas escucharme llorar
hasta mejorar y hoy en dia les agradezco por permitir que este duelo tan largo pierda dolor,
en algin momento dejaré de recordarla con dolor y tristeza, y la dejaré descansar

tranquila”.
Ano6nimo 2

Parentesco: padre. Diagnostico final: ELA.

“La esclerosis lateral amiotrdfica es una enfermedad que va afectando de forma progresiva
y que no tiene cura, mi papa, ya es 1 afio 5 meses que fallecio, él hace mas o menos 2 afios
empez0 a enfermarse, tenia dificultad para articular las palabras, le costaba mucho pero al
inicio no le pusimos mucha atencion, pero ya a medida que fue pasando el tiempo como mi
papa era director técnico tenia que hablar para hacer su trabajo y ya se le estaba
dificultando, entonces, sali6 de ese equipo y ahi fue que empezamos a llevarlo a los
doctores y todo eso, pasé por muchos médicos y nadie nos daba una respuesta hasta que el
doctor 1 fue el que le reviso y le detecto ELA, le hicieron el examen y salié positivo.

Al inicio todos estabamos muy positivos que tal vez mi papa iba a mejorar, pero una vez
que €l ya tuvo el diagnostico fue empeorando poco a poco, me acuerdo que ya la ultima
semana antes de que fallezca ya estaba muy mal, ya no podia comer, necesitaba ayuda para
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comer ya que no podia tragar, entonces lo llevamos al hospital para que le pongan un botén
gastrico, fuimos y le pusieron, lo subieron al piso en medicina interna, pasé bien un diay al
dia siguiente ya empez6 mal, tosia bastante, estaba mal, muy mal; ademas me acuerdo que
unos dias antes de eso yo me senté hablar con él y o sea yo le dije que como se sentia, si tal
vez queria seguir aqui, y bueno me dijo que la Unica razén por la que €l estaba aguantando
era por mi, porque no me queria dejar sola, porque yo era su nifia pequefia y que, que iba
hacer sin mi papa, y yo no sé dé donde saque fuerzas y yo le dije que yo iba a estar bien,
gue yo tengo a mi mama, tengo a mi familia, a mis amigos, que yo voy a estar bien, pero
en el fondo yo me moria de ganas de decirle que yo no queria que se vaya, y bueno, me
acuerdo que un dia antes que fallezca, le fui a ver en la mafiana ya que la tarde tenia clases,
le fui a ver y mi papa estaba muy mal, no podia respirar y se ahogaba, entro la doctora y
me dijo que le estaba dando una apnea y que tengo que tomar una decision, o lo conecto a
ventilacion mecanica o lo duermo, hablamos entre todos mis hermanos y creo que hubiera
sido egoista de mi parte tenerlo ahi conectado a una méquina, ya que eso no era vida, no,
mi papa ya estaba sufriendo mucho, y ya estaba en un punto donde te escuchaba pero ya no
te oia, ya no reaccionaba a lo que td le decias, ya no decia nada, entonces decidimos
sedarlo y nos fuimos despidiendo uno a uno, yo hasta ahora juro que mi papa espero a que
Ilegara mi hermano, porque mi hermano trabaja afuera, le hizo una videollamada y le dijo
gue no se vaya que le esperé a que se despida, de ahi, mi papa paso asi, me acuerdo que me
quedé como hasta las 6 de la tarde, me fui a la casa y empezamos a ver lo del funeral y
todas esas cosas, me acuerdo que me quedd dormida pero super profunda, mi mama me
levanta a las 5 de la mafiana y me dice que mi papa fallecié y me cuentan que esa noche
que ya les vio a mis 3 hermanos juntos otra vez, reacciono, pidié su ultima cancion,
estuvieron riéndose, conversando un rato, se quedaron dormidos y a lo que se despierta mi
hermano tenia su mano con él y mi papi la soltd, me acuerdo que mi mami me dio la
noticia pero no lloré, no pude, era como que me hubiera quedado en blanco, no sabria
explicar ese sentimiento, de ahi lo llevamos a la funeraria, y ahi si, cuando lo vi en la caja
fue horrible, me acuerdo que solo le decia a mi maméa que por favor despierte a mi papa
porgue aun no podia asimilar eso, no podia, y aln hay dias en los que tu te despiertas y en
los que dices “;por qué?”, y te haces tantas preguntas, o sea imaginate desear tanto algo,
un abrazo, desear tanto ese abrazo, escuchar sus palabras y no, no puedes, ese dia lo
velamos, habia momentos en los que si me reia porque me acordaba de cosas de él, ya que
como sea yo ya me iba haciendo a la idea de que eso iba a pasar, no es como que fue un

accidente o algo, habia momentos en los que iba y le decia a mi mama, “;por qué mi papa
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no se levanta, pero porque mi papa sigue ahi acostado?, mi papa, mi papa, mi papa” hasta
que llega el dia en que lo enterramos, ese dia nunca me habia sentido tan vacia, como si me
hubieran quitado una parte de mi, me acuerdo que fue un viernes, sdbado y domingo pasé
mal, muy mal, yo no podia asimilar, no podia aceptarlo, decia “no, no, no, mi papa esta
trabajando afuera, mi papa va a regresar, mi papa, mi papa”, el lunes ya me tocaba regresar
a clases, yo no sé cOmo pase ese semestre, no sé, no tengo idea, el primer mes fue horrible,
por qué a pesar de que estaba rodeada de tantas personas, me sentia sola, me acuerdo que
tenia el nimero de mi papa y habia momentos en los que yo le Ilamaba esperando que él
me contestara, yo solo queria escucharlo y ahora ya ni me acuerdo de su voz, no me
acuerdo de su risa y ese miedo que tengo constantemente de olvidarme de mi pap4, porque
lo Unico que me queda son sus recuerdos, mi papa me adoraba, para él no habia nifia mas
hermosa, siempre era todo para mi, y ahora imaginate que ya no tengo eso, y es como que
me siento desprotegida, mi mama hace todo para que yo no me sienta asi, pero, es que
nadie nunca va a ser como mi papa. Yo siempre decia “él es el hombre de mi vida, ¢l es el
amor de mi vida” y ya no tengo eso, es dificil porque ¢l era la cabeza de mi casa, entonces,
una vez que €l ya muri6 es como que toca replantear todo, de ahi mi mama es la que se
sacrifico, por eso admiro mucho a mi madre que del dolor que ella tenia sac6 fuerzas y me
sacé adelante, ya mismo nos vamos a graduar y no quiero que llegue el dia de la
imposicion de las cofias porque él no va a estar ahi, él era tan orgulloso de mi, de verme
con el uniforme blanco, de ver que iba a ser una gran enfermera, y ahora no va a estar en
unos de los momentos mas importantes de mi vida. El otro dia le dije a mi mama, “mami,
¢y si algun dia me caso, ¢quién me va a llevar al altar?, mi papa no esta, mi papa no va a
estar en mi primer dia de trabajo, mi papa no va a estar cuando me gradue”, ni siquiera
cuando tuve mi primer novio pude ir y presentarselo a mi papa, porque ya no estaba, no
estd y es algo con lo que me toca aprender a vivir, el duelo ya desde dia como que forma
parte de mi.

Es que no es superar, es aceptarlo, ahora ya sé que €l no esta, que ya no va a regresar, pero
me intento quedar con lo bonito, y todo lo bueno que me ensefid, aplicarlo, porque creo
que esa es la mejor forma de amar a mi pap4, de ahi cuando te dicen “superar” yo creo que
es mas como soltar, dejarlo ir, asi que simplemente, no habia otra opcion, ya que si él
hubiera seguido aqui hubiera sido peor, sufriendo, y todo, lo Unico que a veces me da cargo
de conciencia, es que ta dices “por fin”, porque era demasiado estar ahi cuidandolo, habia
que darle de comer, habia que llevarlo al bafio, habia que cuidarlo en todo, era totalmente
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una persona dependiente, y eso te afecta a ti, como persona te consume, a veces sientes
culpa por pensar que ya no tienes esa carga, de tener que cuidar y cuidar y cuidar.

Senti alivio con su fallecimiento porque antes habia que levantarse temprano, para hacerle
la comida, darle de comer, que si queria caminar o si queria algo habia que llevarlo, ya
cuando muri6 al dia siguiente, ya no habia que hacer eso, pero igual era duro porque td
veias sus cosas, veias su cuarto, yo te juro que lo podia ver asi en cada rincon,
imaginarmelo, no me acuerdo de su linda sonrisa, pero si como era, mi papa tenia ese don
de al lugar que sea donde él llegue, llamaba la atencién solo por ser él, mi papa era una
persona muy, muy querida, y era muy generosa, de donde no tenia él siempre ayudaba, y él
solamente decia, “uno debe ayudar y no ver lo que estd dando, simplemente si puedes
ayudar, hazlo”, y ¢l siempre fue asi, a veces cuando estoy mal o me pasa algo lo tinico que
quiero es ese abrazo o que el me diga que todo va a estar bien; pero me lo puede decir mi
mama4, me lo pueden decir mis hermanos, mis amigos, pero no sé siente igual.

Ay, hay muchas cosas, yo queria hacer muchas cosas con mi papa que ahora no voy a
poder hacer. O sea, no tenia opcion: o avanzaba o me hundia, y me puse a pensar, mi papa
no me quiere ver asi, no me quisiera ver asi. Antes de morir, yo le juré que yo iba a estar
bien, que yo me iba a poner bien, entonces tenia como eso en la cabeza, que si yo se lo
juré, que si yo se lo prometi, tiene que ser asi, tengo que ponerme bien, tengo que estar
bien. Y al inicio me exigia bastante, me exigia bastante, como que no lloraba o evitaba;
Ilegas un punto en el que lo evitas, como que, si alguien quisiera hablar de él, yo no, lo
evitaba. Y ahi me di cuenta de que la Unica forma en la que yo pude avanzar fue aceptar mi
dolor, aceptar, y que cuando quiera llorar lo haga.

Hay dias en los que extrafias mucho, otros en los que ni te acuerdas, dias en los que estas
regular, asi, 0 sea, y no es lineal; 0 sea, como que ya aqui tal fecha yo sané, yo superé y
segui, no. A pesar de gque ya haya pasado mucho tiempo, hay dias en los que yo no tengo
ganas de hacer absolutamente nada y solo tengo en la mente a mi papa, y todo lo que hacen
o dicen me recuerda a él.

Me meti al gimnasio, bajé bastante de peso, me acuerdo de que yo pesaba 60kg y llegué a
pesar 52kg, no me daba hambre para nada, yo veia la comida y a mi no me daba hambre,
me empeceé a preocupar porgque todo mundo me veia y me decia que estaba mas flaquita, y
eso me estaba afectando mentalmente y en la autoestima bastante, entonces, ahi fue que me
meti al gimnasio.

Fue horrible, porque primero ahi en la “institucion de salud” hay muchos practicantes de

medicina, esta bien, porque nosotros también estudiamos y sabemos lo que es estar en esa

50



situacion, pero ni siquiera sabian que era lo que tenia mi papa, para empezar ni siquiera los
mismos doctores que trabajaban ahi sabian lo que era ELA, lo horrible de esta enfermedad
era que aunque el fisicamente se iba deteriorando su mente estaba perfectamente, era
consciente absolutamente de todo, y escuchaba super bien, y venian estos internos tontos, y
le gritaban, “buenas noches” y mi papa se asustaba porque era como que, “;por qué me
estas gritando?”, por suerte yo estaba ahi, y les decia: “no le grite, mi papa le esta
escuchando perfectamente” o iban y le hacian un procedimiento y se ponian ahi mismo
averiguar si era asi 0 no, ni siquiera salian o algo, antes de que mi papa falleciera, él ya no
podia tragar, entonces le querian poner una sonda, llegaron estos internos y le comenzaron
a gritar, mi papa ya no podia tragar, los musculos que utilizaba para tragar ya no le
funcionaban y eran tan estipidos que ya le pasaban la sonda y le decian: “trague, pero
trague, pero jpor qué no traga?”’, mi papa ya se estaba aturdiendo porque no podia tragar
pero no porque no quisiera, es porque no podia, votaban las cosas al piso, las recogian y las
querian volver a poner en mi papa, por suerte estaba ahi, como mi papad no podia decir
nada hacian lo que les daba la gana, y asi nos toc6 muchos doctores que no entendian la
gravedad de la enfermedad de mi papa, pero al final ya no haciamos nada porque no
teniamos esa fuerza para ponernos a demandar.

Bueno, cuando te lo dicen por primera vez, por ejemplo, a mi me dijeron que ya no hay
cura, y que él iba a empeorar, pero a ti te entra como una ola de esperanza increible, que td
dices: “va a mejorar, no va a pasar nada”, pero cuando te das ese golpe de realidad, te
destruyes, pero yo no podia ponerme mal porque si yo me ponia mal mi papa también,
entonces sentia miedo, porque yo no podia imaginarme una vida sin mi papa, yo no podiay
no podia, y le decia a mi mama: “pero es que, ;qué hago sin mi papa?”, esas son cosas que
nunca le dije a él, mi papa era muy cargoso, recuerdo que cuando él estaba enfermo, yo
llegaba de la universidad directo a verlo, yo subia y él estaba acostado, lo llamaba
repetidas veces y no me decia nada, empecé a gritar y se me reia, como 3 veces se me hizo
el muerto, él era asi, se lo tomaba a broma, tal vez era como su mecanismo de defensa, no
sé, pero él siempre tuvo mucha fe de que se iba a recuperar, intenté muchas cosas, pero no
funciond, fue ahi cuando mi mama me pidid que hablara con él porque era la Gnica a la que
escuchaba o me hacia caso, entonces, me armé de valor y esa noche conversamos, yo le
dije que si ya estaba cansado que si ya no queria seguir y €l me decia: “si” y se ponia a
llorar, yo le dije “pero papi, ;,qué es lo que te estd deteniendo?”’, y me dice “t0”, yo
respondi “no tiene por qué aferrarse a esta vida por mi, yo voy a estar bien, porque no
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estoy sola, y aunque no esté, yo voy a seguir adelante” yo realmente no pensaba eso en ese
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momento, lo Gnico que queria era decirle que no me dejé sola, que no me deje, imaginate
era la nifia consentida de papa y ahora no tengo a mi papéa, acostumbrarme a eso fue muy
dificil, muy dificil, mis hermanos intentan como hombres actuar como él, pero nadie es mi
papa, y nunca nadie lo sera, y eso lo entendi porque en todas las personas buscaba a mi
papé de alguna forma, y cuando no me daban lo que me daba mi papa me decepcionaba,
recuerdo algo que me dijo una psicologa, y es que yo no puedo buscar a mi papa porque él
es un ser inolvidable e incomparable, y que no lo voy a encontrar en ninguna persona y
esta bien, esta bien que extrafie, que me entre esa ola de melancolia cuando recuerde. Era
feo porque yo veia a las nifias con sus papas, por ejemplo, a mi prima con su pap4a, y como
la abraza, la besa, la consiente, ver eso me hacia sentir sola, me sentia bien chiquita,
porque era algo que yo envidiaba, yo queria eso y por mas que lo desee ya no lo puedo
tener, y es algo que con el tiempo lo he aceptado.

“Mi papa no era muy aferrado a algun objeto, entonces yo no lo relaciono con nada de eso;
mas me quedd con los momentos. Por ejemplo, algo en lo que yo pienso cuando me quiere
dar ansiedad o me estoy sintiendo muy mal es: mi papa siempre ha trabajado afuera,
entonces yo apenas tenia vacaciones, yo volaba y me iba a donde él estaba. Y siempre, a lo
gue yo ya me estaba bajando del bus, €l ya estaba ahi paradito esper&ndome y me abrazaba
muy fuerte, como si no me hubiera visto en mil afios; y me abrazaba por unos cinco
minutos y me daba un besito en la frente. Entonces, cada vez que a mi me quiere dar como

ansiedad o me siento mal o algo, yo recuerdo eso y me trae esa paz, esa tranquilidad.

Desde este punto, yo como que me volvi més fuerte y ya no tan vulnerable a otras
situaciones, ya que tu vives esto y llegan situaciones que luego son tan insignificantes, ;me
entiendes? Después de haber vivido tanto dolor, sientes un vacio que no llenas con nada. Y
llegaba un punto en el que yo me enojaba con mi papa: ‘;Pero por qué me dejas con todo
este amor en mis manos? ;A quién le doy este amor? Yo te amaba demasiado y ahora, ¢;a
quién voy a amar asi?’. Yo no sabia qué hacer con eso, y yo le decia a mi mama: ‘Es que,
mami, yo amo mucho a mi papa; yo lo amo, pero él ya no estd aqui. Yo, (como le

demuestro ese amor? ;Qué hago con ese amor?’.

Y una psicéloga me dijo algo que me quedo bastante: es que yo, mientras siga recordando
a mi papa, mientras lo siga teniendo presente, ese amor va a seguir estando ahi; y lo puedo
seguir amando, aunque fisicamente no esté aqui. Y que ese amor lo distribuya a todas las

personas que realmente me aman o incluso para mi misma. Y eso me ayudd bastante

52



porque yo era como que tenia algo en las manos y buscaba a quién darselo y, a veces, por

ello lo terminas dando a personas que no lo merecen.

Me siento mucho mejor, he progresado mental y emocionalmente bastante y, como
siempre se lo digo a mi mama, yo sé que parte de ello también ha sido mi papa, que donde
sea que esté, me estd ayudando a seguir adelante. Soy muy unida a mi familia y me
ayudaron en este proceso; me ayudaron mucho. Yo adoro a mi familia, no sé qué hubiera
hecho sin mi mama. Sobre todo, me quito el sombrero frente a mi mama porque ella, desde
su dolor, lo dej6 a un lado para ayudarme a mi y sacarme adelante; por eso yo se lo debo

todo a ella.”

Andnimo 3.

Parentesco: Padre, Diagndstico final cancer renal en etapa 4 méas recaida en estémago,
higado y huesos, metéstasis.

“La historia comienza a la edad de mi hermana, el cancer de mi papa aparece justo cuando
mi mama estaba embarazada, entonces por situaciones de mi mama, antes tuvo sindrome
de HELL, entonces tenia que estar en muchos controles, por eso, mi papa no avisé a nadie
de la enfermedad mas que a mi tia y a la madrina de mi hermana, ellas dos eran las que lo
acompariaban a las citas y todo, hasta que mi mami paso la dieta de lo que dio a luz y todo
eso, entonces después de eso mi papa hizo una reunién con la familia de él, la familia de
mi mama y ahi fue que nos aviso a todos que tenia cancer, empezamos hacer citas medicas,
papeles y lo operaron, le extirparon el rifion derecho, tenia un tumor mas o menos del
tamafo de una pelota de indor, no pudieron salvar el rifidn entonces solo se quedé con uno,
estaba en chequeos constantes cada tres meses después cada seis meses, luego cada afio,
cuando después le empez6 a salir un lipoma en la espalda, no podia tocarle, le dolia
horrible, entonces empezamos de nuevo justo ahi hubo ahi un cambio él se hacia atender
en la institucion 1 del doctor 1 al doctor 2, entonces el doctor 2 coge el caso de mi papay
lo estudia desde el inicio y nos menciona que pudo haber una negligencia mas o menos
porque a mi papa luego de sacarle el rifion nunca le hicieron una quimioterapia ni nada por
el estilo, las palabras del doctor 1 fue que el cancer desaparecio y ya, entonces el doctor 2
empieza con examenes desde cero, mi papa empeord, el dolor era mas, no cedia al
medicamento, ahi empieza con problemas con los pulmones, y es atendido en la institucion
2 por la neumologa, lo internan porque estaba saturando 81%, le internan, se decaer mas,

mi papéa entro caminado, estaba con oxigeno, la atencion de la institucion 2 se puede decir
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que fue fatal la verdad porque en ese transcurso que estaba en la institucion 2 los equipos
no les cambiaban, mi papa como dije entro caminado y salié en una ambulancia, entrd sin
ninguna Ulcera y salié con dos y no fue ni en estadio uno fue en estadio 3, entonces hubo
una reunién incluso porgue las enfermeras de la institucion 2 una atencion fatal, por eso mi
mama pide el alta voluntaria las licenciadas le decian que no ponga queja de enfermeria y
de los doctores, mi mama lo Unico que queria era sacarle a mi papa de la institucion 2,
sacamos a mi papa y le internaron en la institucion 1, mi papi estaba con una bomba de
morfina subcutanea, eso me molestd un poco de la atencion de las enfermeras de la
institucion 2 porque no estaban capacitadas, porque a mi papa tocaba cambiarle el catéter
subcutaneo cambiarle cada 72 horas, nos ensefiaron a mi y a mi maméa a como cambiarle,
mi mami por cuestiones de nervios no podia, entonces yo era el Unico que le cambiaba. Yo
estaba en clases y justo le tocaba el cambio, me llama mi mama a decir que las licenciadas
no le van a cambiar porque ellas no saben como poner un catéter subcutaneo, nunca han
manejado una bomba elastomérica, ni los doctores saben, nadie le quiere cambiar, y faltaba
una media hora para acabar la clase pero la bomba de morfina ya se habia terminado y mi
papa empezo con el dolor otra vez, porque mi papi tenia la bomba y ya no tenia dolor, se le
acaba y empezaba el dolor otra vez, y le dije a mi mama que les diga que solo me esperen
media hora y ya voy, sali de clases, cogi taxi y me fui a la institucion 2 y le puse, y estaban
todas las licenciadas y doctores alrededor pidiendo que les explique como se pone porque
nunca han visto y no sé qué, yo unicamente hice no les expliqué, si ellos entendieron algo
pues bien y si no también. Después de eso mi papé ya fue internado en la institucion 1,
empezd con los tratamientos, examenes, citas y mas, el tratamiento que tomaba mi papéa
costaba 6 mil dolares 28 pastillas, por eso motivo se vendio una cafeteria que teniamos en
el centro, eran 8 dosis que debia recibir, pero solo llego a la tercera porque empez6 con
efectos adversos. Hicieron una reunion con la direccién médica y estaba también presente
una doctora de cuidados paliativos, entonces 2 medicos llegaron a la conclusion que la
medicacion en lugar de ayudar con la enfermedad favorecia la metéstasis, suspenden las
dosis, pero nosotros estdbamos conscientes que ese era el riesgo del tratamiento, le vuelven
a internar y contintan con la cuarta dosis del tratamiento una semana después, mi papi
estaba emocionado porque iba a empezar la cuarta dosis, decia “me va a hacer decaer pero
voy a estar bien, me esta ayudando” pero nunca los doctores le comentaron que le estaba
perjudicando porque nosotros como familia le pedimos que no le avisen, llega el dia de
retomar el tratamiento y mi papa empieza a preguntar por qué se demoran, porque no le

traen el medicamento, y nosotros le respondimos que se demora, que hubo un problema, y
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el 24 de diciembre yo estaba en la casa con mi hermana porque nos turndbamos, recuerdo
que me llama mi mama y me dice “sabes que, tu papa estd mal, no sé qué le pasa ayer
estaba bien” y yo entre cambios de mi papa yo no estaba pensando en eso de la lucidez
terminal, a mi nunca se me cruz6 por la mente, porque mi papa un dia estaba mal y al
siguiente empez6 a comer, a reir y todo, pero ni idea de qué era la lucidez terminal,
entonces dije algo estd bien en mi papi, hubo esa esperanza, pero mi mama me dice “tu
papa esta mal, baja, porque los doctores dicen que lo van a sedar, no saben como va a
reaccionar y al momento de sedarle puede sufrir un paro, y estan diciendo que firme si
quieren que le reanimen o no, no s¢ qué hacer ” en ese entonces yo tenia carro y mientras
iba al hospital iba hablando con mi mama, vivia a una distancia considerable del hospital y
esa noche llegue en 3 minutos, no sé como diablos, llegue mi mama se puso a llorar, los
doctores me empezaron a explicar y le dije a mi mama “mami, sinceramente y con dolor en
el alma yo sé que tenerle aqui es algo positivo para todos, pero desde mi punto de vista el
reanimarle a mi papa y que siga sufriendo con dolor, (porque ya ni la bomba de morfina le
calmaba el dolor), ya no, de mi parte ya no.” Coincidié6 conmigo y firmé que no le
reanimen. Mi papa empieza a decaer mas, mas, mas, le sedaron, no le hizo efecto la dosis,
subieron la dosis y nada, hasta que la doctora dijo “esta es la ultima dosis que podemos
ponerle, si en esta no le sedamos como queremos, toca intubarle”, le pusieron y no sé si fue
milagro pero funciono, nos Ilamaron a los familiares y dijeron que solo podian ingresar 5
para que se despidan porgue iba a estar sedado, les llame a la familia de mi papi, bajaron
todos y me acuerdo que justo estaba mi tio que vive en Alemania, entonces empezaron a
pasar de uno en uno, pero mi mami era la cuidadora permanente y ella debia estar con él
siempre, entonces yo subi y mi papi empez0 a pedir a quien queria que suba, llamo a todos
y mi abuelita se podria decir que es una persona imponente, ella ain le ve a los hijos como
que si fueran nifios, no asimila que ellos ya estan casados, tienen sus hijos, tienen su vida
hecha, y me acuerdo que cuando mi papa contd lo que le pasaba, mi abuelita exaltada
empezd a decir “por qué no me avisas a mi? ;por qué te vales de gente ajena? Yo soy tu
mama, nadie te va a cuidar como yo.” Y en todo el proceso de la enfermedad nunca lo
cuidd, jamas, nunca le pregunto sobre alguna cita médica. Mientras mi papa llamaba a mis
tios de aqui, a mi tio de Alemania, a mi abuelito, ella esta diciendo “pero por qué no me
llama a mi, yo soy su mama, no quiere hablar con la mama” y no sé en qué momento ella
les Ilamo a los demas familiares porque solo iba a pasar sus 3 hermanos y los padres, y nos
damos cuenta que estaba toda la familia y todos querian pasar, y yo dije “NO”, va a sonar

grosero pero si yo no le paro el carro no lo va a hacer nadie, y le pedi que se calme porque
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yo les estaba Ilamando es porque son familia directa, los papas y los hermanos, y le dije
“haga el favor de calmarse un poquito o simplemente le digo al guardia que no le dejé
pasar porque con esa actitud solo da mala vibra a mi papa y es lo que menos queremos
ahorita”, se calmo y subio, estaban mis tios y sus papas y me eché la culpa y les dije que yo
habia firmado la autorizacién de que no lo reanimen si cae en paro para que no se fueran en
contra de mi mam4, y gracias a Dios pensaban lo mismo que yo. Mi papi fallecié el 25 de
diciembre, en navidad, entonces fue duro porque mi papi siempre fue de las personas que
le decias un “hola” y nunca te ibas a olvidar de ese “hola” en la vida, me acuerdo clarito de
que mi papi nos dijo “si es que algo me pasa, me voy a morir en una fecha que nadie se
olvide”

La verdad si me indign6 un poco el hecho de que estudio lo mismo, por el trato que habia
diferente del que nos ensefian, supuestamente te ensefian la relacion enfermero — paciente -
familia, pintan las cosas de color de rosa y tu en ese momento lo aplicas, como estudiante
lo aplicas, hablo desde mi perspectiva como estudiante, lo aplicas porque te califican,
porque te estan viendo las profesoras, eres estudiante y te van a llamar la atencién, pero al
momento de ejercer como enfermeras no todas lo aplican, obviamente no son todas, hubo
enfermeras en la instituciéon 1 que me ensefiaron a como poner y manejar la bomba
elastomérica, incluso en la universidad pregunté y una licen me supo explicar y me pidi6
gue cuando ya le ponga le mande una foto y asi comenzamos a hablar con la licen. Al final
del semestre que recibi paliativos, hablamos sobre la bomba elastomérica, y le dije “seria
una buena idea que, si aqui en la universidad no nos han ensefiado porque entre los dos no
armar un mini taller por semestre y ensefiarles, porque no me gustaria que seamos de los
enfermeros de la institucion 2 que no saben manejarlo”. El trato es muy diferente, no sé si
es porque no tienen vocacion, cansancio, se estresan por tantos pacientes.

Yo ya sabia lo que iba a pasar con mi papa, no era como que estaba esperanzado, o sea,
tenia una minima esperanza, si, pero sabia en lo que iba a terminar, ya venia
preparandome, porque no soy de las personas que lloran cuando hablan, tal vez se me
quiebre la voz, pero no lloro. Recuerdo que el 24 yo me iba a quedar con mi papa esa
noche, entonces porque mi mami estaba super cansada, pero no queria separarse de mi
papa, entonces le dije a mi mama “usted ya estd cansada, déjeme a mi quedarme esta
noche” y dijo “bueno”, cuando en eso, mi papi le dice “no, quédate t4, quiero que te
quedes t0, mandale a él que cuide a su hermana” y dije “bueno”. Me acuerdo que ese dia
dormimos los dos, se durmio ella y me puse a ver mi serie, no me daba suefio para nada,

cuando en eso a las 12:50 me quedé noqueado y recuerdo que senti un frio en la espalda, y
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me levanté porque me estaban llamando, me llamaron 1:15 de la mafiana, contesto y era mi
tio, me preguntd si estaba despierto y yo solo respondi “es mi papi, verdad?” y me dijo
“si”, sabia lo que tenia que hacer porque ya nos habiamos dividido los roles con mi mama,
le levanté a mi hermana y le expliqué “sabes qué, el papa ya no esta aca”, antes de eso
habia fallecido mi abuelito hace 5 meses, le expliqué a mi hermana de la manera mas
sencilla que mi abuelito era una estrella, y le dije “te acuerdas que te expliqué que papito
(asi le sabiamos decir a mi abuelito) es una estrellita, pues ahora hay otra y va a ser la mas
brillante porque es el papa” y me dijo “;Qué, mi papi se murid?” y yo no encontraba otras
palabras para explicarle mas que de forma directa, y dije “si, pero nunca te olvides que nos
va a estar cuidando como nos cuidaba aqui, siempre que veas al cielo y veas la estrellita
mas brillante, es el papd y si ves otra al lado es papito, siempre van a estar los dos juntos”.
Le cambié, cogi la ropa que le iba a mandar a mi papa, porque €l ya nos dijo “quiero que
me manden asi, quiero que hagan esto”, el ya presentia. Yo le llevé la ropa a mi abuelita
para que me ayude planchando y le dejé a mi hermana con ellos, era un jean azul, una
camisa y un suéter de lana que le habia regalado su hermano con el qué mas se llevaba, yo
estaba preocupado mas por mi mama, porque no sabia cdmo iba a reaccionar mi mama,
porque mi mama era de las que decia que no sabia coémo iba a reaccionar, “no sé si voy a
estar tranquila, si voy a estar gritando, si me voy a desmayar, no sé si me vaya atras de él”,
yo tenia miedo de mi mama. Sacamos el cuerpo de mi papa, fuimos a la funeraria, escogi la
caja de mi papi y empezamos el velorio y la chica pide la ropa de mi papa y habian
mandado en una fundita, y yo no sé como pero saco la ropa de la funda y no era la ropa que
yo le dejé, y le dije a mi tio “;qué paso6 con la ropa que yo les dejé?” y me dice “es que tu
abuelita dijo que como le van a mandar con eso, ese suéter ya esta viejo, qué quieren que le
manden con esta”, y ahi si me enojé porque se supone que la familia de ¢l debid ser un
pilar y nunca lo fueron, me enojé tanto que les grité a mis tios “por qué estan haciendo lo
que ellos quieren y le dejan hacer a la mama lo que ella quiera cuando esa ropa es la que
mi papa pidi6”, entonces un tio le dijo a mi abuelita “;cémo va a hacer eso?, debe respetar,
que no son ni horas de lo que fallecié y quiere hacer lo que se le place” me llevd a ver la
otra ropa, él se puso a planchar y le pusieron la ropa que él quiso, y le enterramos al dia
siguiente.

Senti frustracion, porque se supone que la familia directa de mi papéa debia ser un pilar y no
lo fue, después de todo eso, pasar a ser la cabeza del hogar, no porque sea hombre, sino
porgue como hijo debo ser el pilar de apoyo para mi mama, para el cuidado de mi hermana

porque yo ya me estaba independizando y mi hermana apenas iba al kinder. Mi mama
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tomo la decision de irse al extranjero, y me quedé a cargo de mi hermana por 4 meses en
donde solo viviamos los dos, y me apoyaba la hermana de mi mami, me apoyaba cuando
yo tenia clases, en eso, senti un poquito mas de tristeza porque mi hermana era mas
apegada a mi papa, y yo soy mas apegada a mi mama4, entonces mi hermana empez6 con
bloqueos emocionales en donde una nifia de jardin ya sabe escribir nombres, vocales,
nameros, etc., y mi hermana por el bloqueo emocional se olvido de todo, era como una
nifia de 3 afios que no sabia ni hablar, fue fatal, se entiende que su bloqueo emocional fue
por mi papi y porque mi mami ya no estaba, fue un doble duelo, mi hermana empez6 con
terapia psicolégica y psicopedagogicas porque en el colegio me manifestaron que si ella no
se lograba igualar lo que va a tocar es que ella repita el jardin, empezamos a trabajar,
estaba con terapia psicoldgica en un centro de salud, pero solo era una sesion al mes pero
ella necesitaba mas, por lo que se opt6 por lo particular con 3 sesiones a la semana, con la
psicopedagoga diario, més tareas, logrd salir del bloqueo emocional, se iguald, estabamos
bien. Bueno, después senti felicidad por eso, sentir que ella no se estéa estancando, es como
que esta bien, porque ella era mas apegada a mi papa.

Un dia que estaba lavando papas para cocinar, ella me dice “mira fiafio, mi papi esté al lado
tuyo, y te estd tocando el hombro”, y senti un frio, pero no era que me daba miedo, le
pregunté “;Si?,;como esta?”’ y dice, “esta con la ropa que se fue en la cajita, con el
pantaloén y el suéter” y le pregunté qué mas dice “solo me estd saludando y me esta
sonriendo y te esta tocando el hombro, y ya se fue volando por la ventana, tiene unas alas
blancas”, cuando estamos en alguna situacion dificil con mi mamé4 mi hermana ve a mi
papd, y la psicdloga nos comentd que son casos reales y que los nifios pueden ver a los
seres queridos hasta los 8 afios, ya va a ser un mes que mi hermana esta viviendo con mi
mama en el extranjero, y yo viviendo solo, pero no siento abandono porque sé que es para
un mejor futuro de ellas dos, pero siento esa soledad aqui porque no soy de las personas
que demuestra lo que siente, en la universidad soy una persona alegre pero llegé a las 4
paredes de mi casa y soy la peor persona del mundo, aqui es mi lugar seguro, aqui puedo
llorar, gritar, enojarme conmigo mismo, pero por fuera no me gusta demostrar debilidad.
He sentido alegria y orgullo por mi mismo que a pesar de todo lo que ha pasado de mi
abuelito porque también lo llegué a cuidar y siento culpa porque en la universidad estaba
viendo semiologia y aun no habiamos llegado al ACV vy él lo sufrio y yo no pude darme
cuenta a tiempo, pero después pude ensefiarles a mis tios a como movilizarlo sin

lastimarse. A pesar de todas las cosas que me pasan no me estanco y salgo por mi mismo.
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Superar no, no es una opcion, en realidad es una aceptacion, y eso desde antes de que
falleciera, ya me preparé, por eso en el traslado y en el velorio no lloré, por un momento
senti una paz porque mi papi ya no esta sufriendo con dolor, porque llegé a dormir en el
piso y en una silla para que no le duela, podria ser que senti un alivio al saber que ya no

esta sufriendo.

Apoyarme en mi mami y mi hermana casi no, porque ellas iban peor, afrontaban de una
manera mas lenta a la mia. He afrontado solo por asi decirlo, pero me he apoyado en una
amiga que pas6 una situacion similar y antes que la mia, mis amigos estaban siempre al
pendiente, y me acompafiaban cuando iba entre semana al cementerio. Algo significativo
son varias cositas que tengo aqui en la casa de mi papa, mi papa era creyente de duendes,
hadas, nomos y todas esas criaturas; yo tengo aqui el duende de mi papa, porque en la
creencia no puedes coger un duende y votarlo a la basura porque ellos regresan y te hacen
cosas malas, y dicen que la Unica persona que puede desconectarla es el duende mismo.
Tengo muchas cosas de mi papa, uso mucho la ropa de mi papa, me hace sentir stper bien
conmigo mismo, no es de mi papa, pero me lo dio una amiga en mi cumpleafios, es un dije
de un angelito, la puse en una cadena y la uso a diario, y le pregunté a mi amiga si se habia
dado cuenta del nombre que estaba grabado atras y me dijo que no, que era el Gltimo dije
que habia en el lugar, y el nombre del arcangel que estaba registrado era el nombre de mi

papa, ese angelito siempre me va a acompanar.

Andénimo 4.

Parentesco: Padre, Diagndstico final: neoplasia en masa encefalica.

“Justo cuando a mi papa le detectaron cancer fue en pandemia, entonces tuvimos un dificil
acceso a la atencion de salud porque en ese momento estdbamos en cuarentena, nos
sentiamos incapaces de que €l se pueda hacer atender, ya que el servicio salud estaba a full
y dejamos pasar mucho tiempo hasta que él se pueda hacer atender, por eso me senti
impotente como familia y como hijas, porque nosotras estdbamos iniciando con nuestros
estudios y paso todo asi de golpe.

Desde el momento en el que empezd la enfermedad porque esta enfermedad le ataco
neuroldgicamente, él empezé a perder la memoria y a desconocernos, se comportaba como
un nifio y no conociamos nada de esa enfermedad y no sabiamos que él tenia cancer por

€s0 no sabiamos cémo tratale.
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Al inicio empecé a investigar en internet los signos y sintomas que él tenia y le relacionaba
con otra enfermedad, pero no aceptaba que era cancer. Senti ira al final de la vida de mi
papa porque no le atendieron adecuadamente, o sea ya después entendi que €l debia tener
algun medicamento para aliviar su dolor o para que tenga una muerte digna, y le echaba la
culpa a las personas que le atendieron, y eso no fue asi y me doli6, verle morir, a él le
mandaron a morir a su casa. Nunca le pusieron una sonda, no le mandaron algo para el
dolor o la fiebre, el fallecié con mucha fiebre y con un pafal, ni siquiera le mandaron algo
para que coma, el solo pasaba quejandose de dolor y volando en fiebre. El ya podia abrir
los 0jos, solo se quejaba, no queria comer, no podia avisar para ir al bafio, él se hacia sus
necesidades en la cama, entonces yo opino que le debian haber mandado con una sonda, o
con medicacion para el dolor y la fiebre. EI proceso de mi papa fue muy répido, a él le
diagnostican y le extirpan el tumor, y ya estaba bien 7 meses que le dijo el doctor que tenia
de vida, y un mes antes de fallecer el vuelta empezé con los mismos sintomas, y al mes él
se puso con fiebre, perdid la memoria, ya no queria comer y no controlaba sus esfinteres,
en el hospital dijeron que ya no lo podian tener ahi, que él ya estaba desahuciado y que
vaya a su casa a fallecer pero nunca le dieron nada ni nos ensefiaron a como cuidarlo, el no
tuvo cuidados paliativos, él fallecio en su casa. Me enojé mas al final porque no le
atendieron bien porque es una persona, duele ver a alguien asi, porque para mi era
importante y se muere en su casa sin ninguna atencion, él estaba agonizando y nosotras no
sabiamos qué hacer, solo le pusimos medios fisicos y le haciamos su aseo y asi tratar de
que él esté bien, pero €l no nos podia decir mas porque él ya no hablaba, para ese entonces
yo apenas estaba en primer semestre de la carrera. Alguna vez que estuve en un servicio
del hospital y tuve pacientes en una situacion similar, no es que no esté preparada, sino que
tal vez en esa persona vea a mi papa y me duele, y es como que me da mucha pena y
frustracion porque tal vez no podré hacer las cosas que hubiera hecho con mi papa, pero
me trae recuerdos, me hace ser mas empatica. Al inicio cuando no sabiamos el diagnostico,
que el tumor habia vuelto a crecer, no sabia ni mi papa ni nosotros, entonces nos dijeron un
mes antes de su muerte que €l iba a fallecer y no tengo més recuerdos de haber pedido algo
a cambio de su vida, mi cabeza bloguea esos recuerdos. Tampoco recuerdo cuando a él lo
enterraron, porque me puse super mal porque no lo podia creer, me puse a llorar, me dio
ansiedad, lo ultimo que me acuerdo es que me abrazaron y no sé si me desmayé o0 me paso
algo, pero yo no me acuerdo. Si, mi papa siempre me Ilamaba todas las noches, y al inicio
después de su muerte tenia la necesidad de que alguien me llame, yo sabia que a una hora

especifica él me iba a llamar, pero ya nunca méas nadie me volvio a llamar, a veces pensaba
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que él iba a regresar que solo se fue a trabajar y que ya regresaba. Creo que mas me
refugiaba en él, como estdbamos en pandemia yo siempre iba a donde él vivia y pasabamos
ahi porque sentia que una parte de él estaba en sus cosas. Aprendi a ser mas empatica y a
Ilevarme més con mis hermanos, ellos fueron como nuestro apoyo y si necesitadbamos algo
nos uniamos mas y tuvimos como un refugio y empezamos a convivir més con ellos y
veiamos en ellos a nuestro papa o simplemente nos uniamos como hermanos porque eso
hubiera querido mi papa

Fisicamente, como todos hay un momento en el que uno tiene mucha pena y manda sus
emociones al estomago, y deja de comer, deja de salir, pasa solo llorando, eso me paso,
dejé de comer por una semana, pasaba solo llorando, hubo un tiempo en el que escuche que
mi papa me llamé y me dijeron que era normal porque uno esta acostumbrado a esas voces,
en mi forma de pensar, para mi papa fue alguien muy importante en mi vida, entonces me
gustaria que el me viera en donde estoy ahorita, o verle una Ultima vez, y ain me duele
mucho que ya no esté conmigo, me duele bastante pero creo que he tratado de sobrellevar,
el mantenerme ocupada me ayudado mucho y me ha ido pasando pero siempre me acuerdo
de él, en donde sea que esté siempre me acuerdo de mi papa.

Me dio mucha ira e impotencia porque hubiera querido que fuera diferente, que le hubieran
atendido mejor, o que nos ensefien como darle cuidados en la casa. Yo creo que es muy
importante, y ahora que estudio enfermeria creo que, si me gustaria saber mas como tratar
a un paciente paliativo, como calmarlo y si es un paciente que ya no puede con sus
necesidades tratar de ayudarle y el apoyo a los familiares, porque a nosotros nadie nos
ayudd, como hay que cuidarlo, que tenemos que darle si tiene dolor o fiebre, como darle de
comer, como hacer para que pueda orinar 0 que haga sus deposiciones. Creo que a veces
no sabemos lo que tenemos hasta que lo perdemos, para mi, mi papa era muy importante y
yo al inicio no entendia porque le dio esta enfermedad y creo que me hubiera gustado hacer
mas por él, o estar donde estoy ahora para poder hacer algo méas por €l. Yo trataba de
entender al personal de salud porque era pandemia y habia mucho paciente y tal vez no lo

pudieron atender o cuidar bien, y eso lo entiendo ahora.
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INTERPRETACION DEL

EMERGENTES EMERGENTES AUTOR

Identificacién Experiencia Anénimo 1. « Pasaron unas | Mediante el analisis profundo de las
del tipo vy | individual de proceso | semanas y le dieron de alta para | diversas experiencias narradas por
vivencia del | de duelo. que tuviera sus Gltimos dias con | cada uno de los cuidadores de
duelo. su familia, justamente la Ultima | pacientes de cuidados paliativos,

semana de su vida estuvimos
juntas, la abracé, le dije que la
queria mucho y ella solo
respondia que se iba a morir una
y otra vez, me quedé dormida
abrazada a ella, de pronto nos
levantamos y ella queria ir al
bafio, y en mi deseo de ser
suficiente para ella, le llevé, no
podia con el peso y batallaba para
llevarla por su agonia pero mi
incesable deseo de hacer méas por
ella no me permitia pedir ayuda
»,

«Con mucha desesperacion vy
dolor la llevé nuevamente a su
cama, lloré porque no podia hacer
méas por ella, ya presentia su
partida. Recibi la llamada de mi
papa, me dijo “mija, quiero que
estes tranquila” y sin si quiera
terminar de hablar empecé a
llorar porque ya sabia porque me
hablaba con ese tono tan suave».

Anonimo 2. «Era demasiado
estar ahi cuidandolo habia que
darle de comer habia que llevarlo
al bafio habia que cuidarlo de
todo era totalmente una persona
dependiente y eso te afecta a ti
como persona te consume».
«Hubiera sido egoista de mi parte
tenerlo ahi conectado a una
méaquina ya que eso no era vida,
no, mi papa estaba sufriendo
mucho  entonces  decidimos
sedarlo y fuimos despidiéndonos
uno a uno». «Como mi papa era
director técnico tenia que hablar
para hacer su trabajo y ya se
estaba dificultando entonces salio
de ese equipo y ahi fue cuando
empezamos a llevarlo a los

logro comprender que cada uno de
ellos experimentd emociones que
trasciende lo esperado, se presenta
como un proceso  altamente
complejo de vivir y entender,
doloroso en la parte fisica, en la
psiquis y en lo social. El duelo se
manifiesta en diferentes formas;
podria asociar que este depende del
afrontamiento individual, por ende,
resalto que este proceso es
imperfecto.

Bajo este contexto, me aventuro a
afirmar que los cuidadores
informales son un pilar altamente
importante  en los  cuidados
paliativos, como estudiante de
enfermeria y cuidador informal creo
firmemente que estos individuos
desarrollan habilidades inesperadas
e ingeniosas, tal es el caso del
anénimo 1 quien ignora sus
capacidades fisicas y logra dar
sostén a su familiar en una situacion
vulnerable. Del mismo modo, crean
espacios improvisados de acuerdo
con cada circunstancia que pasan a
ser la unidad de cuidados paliativos
en el domicilio, mismo que no son
idoneos para el paciente, pero
extraordinariamente son
funcionales.

En consecuencia, a lo expuesto y
haciendo referencia a que el duelo
no es un proceso lineal, se
identifico en las narraciones que el
mismo no tiene un inicio con el
fallecimiento del ser querido, puede
tener su punto de partida desde el
conocimiento de la patologia que
aqueja a su familiar o incluso
mucho antes, evidenciando un tipo
de duelo frecuente, el duelo
anticipado. Por este motivo, el
percibir en carne propia la
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doctores hasta que el doctor uno
que le reviso le detectd ELA».

Anoénimo 3. «Mi papa no avisé a
nadie de la enfermedad mas que a
mi tia y a la madrina de mi
hermana... hasta que mi mami
paso la dieta de lo que dio a luz 'y
ahi fue que nos avis6 a todos que
tenia cancer. El doctor 2 coge el
caso de mi papa y nos menciona
que pudo haber una negligencia
porque a mi papa, luego de
sacarle el rifion, nunca le hicieron
una quimioterapia... las palabras
del doctor 1 fueron que el cancer
desapareci6 y ya. Mi papa
empeoro, el dolor era mas, no
cedia al medicamento. El entr6
caminando [al hospital] y sali6 en
una ambulancia; entr6 sin
ninguna Ulcera y salié con dos, y
no fue en estadio 1, fue en estadio
3».

Andnimo 4. «Justo cuando a mi
papa le detectaron cancer fue en
pandemia; entonces, tuvimos un
dificil acceso a la atencién de
salud porque en ese momento
estabamos en cuarentena. Nos
sentiamos incapaces de que él se
pueda hacer atender, ya que el
servicio de salud estaba a "full" y
dejamos pasar mucho tiempo
hasta que él se pueda hacer
atender; por eso, me senti
impotente como familia y como
hijas, porque nosotras estdbamos
iniciando con nuestros estudios y
pasé todo asi, de golpe.

Desde el momento en el que
empezo la enfermedad comenzé a
perder la memoria y a
desconocernos; se comportaba
como un nifio y no conociamos
nada de esa enfermedad, y no
sabiamos que él tenia cancer, por
es0 no sabiamos cdmo tratarle.

sobrecarga, el deterioro fisico y
psicolégico que conlleva ser un
cuidador informal nos permite
empatizar con aquellos que dejan
de ser esposos, hijos, nietos o
familiares 'y sufren episodios
abrumadores e inciertos,
verbigracia, los anénimos 2, 3y 4,
quienes tienen en su potestad
responsabilidades y  decisiones
complejas.

Etapas de duelo

Negacién

Anénimo 1.. «evitaban la
incertidumbre diciendo que no
saben que tiene pero que si se va

Aun que se puede confundir con
una estricta fase del proceso de
duelo, la negacion no es mas que
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a recuperar». «cuando nos
acercamos no pude llorar, pero
sentia mi pecho tan extrafio,
sentia que era mentira y a la vez,
conocia la realidad».

Anoénimo 2.: «A mi me dijeron
que ya no hay cura y que él iba a
empeorar, pero a ti te entra como
una ola de esperanza increible
que tu dices va a mejorar no va a
pasar nada». «Yo no podia
asimilar no podia aceptarlo decia
no, no, no, mi papad estd
trabajando afuera mi papa va a
regresar mi papa, mi papa, mi
papé».

Anobnimo 3.: «Hubo esa esperanza
[por la lucidez terminal], entonces
dije: "algo esta bien en mi papi".
Yo no estaba pensando en eso de
la lucidez terminal, a mi nunca se
me cruz6 por la mente, porque mi
papd un dia estaba mal y al
siguiente empezdé a comer y a
reir».

Anonimo 4. Negacién: «Al
inicio, empecé a investigar en
internet los signos y sintomas que
él tenia y le relacionaba con otra
enfermedad, pero no aceptaba
que era cancer».

«Tampoco recuerdo cuando a él
lo enterraron, porque me puse
super mal porque no lo podia
creer».

una respuesta natural a un evento
indeseado, aunque esperado. Las
narraciones lo proyectan como un
escudo, una coraza que les ayuda a
mitigar una realidad tan impactante
y dolorosa. Se busca mantener una
esperanza de que todo lo conocido
es una mentira o una broma. En el
caso del anénimo 4, busca una
explicacion a las manifestaciones
que presenta su familiar, por ende,
esquivar el terrible diagnostico real,
o0 en el caso del anénimo 2, quien
siente una ola de esperanza en
cuanto a la mejoria de su padre;
incluso se llega a confundir ciertos
comportamientos imaginando una
mejoria de 360 grados, como en el
caso del anénimo 3. Finalmente, lo
ocurrido en la narracion del
anonimo 1 quien a pesar de ver ante
sus ojos la realidad sus emociones
niegan rotundamente lo ocurrido y
busca una explicacién que concluya
en que su familiar se va a levantar
de su féretro con vida.

Ira

Andnimo 1.: «me llamaron y me
dijeron que saliera porque debia
entrar mi tia ayudar a la
enfermera a bafiarla, cosa que
tranquilamente  podia hacerlo
yo».

«Senti impotencia, sentia que no
habia podido cumplir la promesa
silenciosa de llegar con su flor
sorpresa». «llegué a mi cuarto y
no sabia que buscaba,
desesperada tratando de abrir el
ropero para sacar mi ropa, de la

Es la resolucion a la incertidumbre
conectada directamente a la
impotencia, a la injustica y al dolor
que se padece. Los participantes 2,3
y 4 comparten la frustracién, el
descontento, la impotencia y el
enojo hacia un personal de salud
que no logra cumplir con los
estandares minimos de orientacion
y cuidado tanto al paciente como al
cuidador informal, dentro de estas
experiencias se denota la carencia
de habilidades préacticas, empatia y
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frustracion me lastimé mi mano».
«siempre que veo algun video de
personas con su abuelita siento
una melancolia profunda y me
atreveria decir que hasta he
sentido envidia y coraje».

Anénimo 1.: «Eran tan estlpidos
que ya le pasaban la sonda y le
decia trague, pero trague».

«Sentia  coraje porque no
teniamos esa fuerza para poderlos
demandar». «Llegaba un punto en
el que yo me enojaba con mi
papé, pero ¢porque me dejas con
todo este amor en mis manos a
quien le doy este amor?».

Anbnimo 3.: «La atencién de la
institucién 2 fue fatal; los equipos
no los cambiaban... Las
licenciadas decian que no ponga
queja de enfermeria y de los
doctores; mi mama lo Gnico que
queria era sacarle de ahi. Me
indignd el hecho de que estudio
lo mismo [Enfermeria] por el
trato diferente del que nos
ensefian. Pintan las cosas de color
de rosa y tU como estudiante lo
aplicas porque te califican, pero
al momento de ejercer, no todas
lo aplican. Me enojé tanto que les
grité a mis tios: ";,Por qué estan
haciendo lo que ellos quiereny le
dejan hacer a la mama lo que ella
quiera, cuando esa ropa es la que
mi papa pidié?". Senti frustracion
porque se supone que la familia
directa debia ser un pilar y no lo
fue».

Anénimo 4. lIra: «Senti ira al
final de la vida de mi papa porque
no le atendieron adecuadamente;
0 sea, ya después entendi que él
debia tener algin medicamento
para aliviar su dolor o para que
tenga una muerte digna, y le
echaba la culpa a las personas
que le atendieron, y eso no fue asi
y me doli6. Verle morir... a él le
mandaron a morir a su casa.

principios de la bioética. Por otra
parte, el anénimo 1, expresa su
enojo, su ira hacia sus acciones y
promesas no cumplidas, a sus
momentos de anhelo, de nostalgia.

La ira no debe ser percibida como
una emocion aberrante y equivoca,
a su vez, se la debe considerar
como una resolucion a toda
pregunta sin respuesta, un escape de
todo lo acumulado y poco
entendido, tomado a esta como guia
para poder dar un cuidado holistico.
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Nunca le pusieron una sonda, no
le mandaron algo para el dolor o
la fiebre; €l falleci6 con mucha
fiebre y con un pafial, ni siquiera
le mandaron algo para que coma.
El solo pasaba quejandose de
dolor y volando en fiebre. El ya
no podia abrir los ojos, solo se
quejaba, no queria comer, no
podia avisar para ir al bafio, él se
hacia sus necesidades en la cama;
entonces, yo opino que le debian
haber mandado con una sonda o
con medicacion para el dolor y la
fiebre».

«Me enoj6 més al final porque no
le atendieron bien, porque es una
persona; duele ver a alguien asi,
porque para mi era importante y
se muere en su casa sin ninguna
atencion. El estaba agonizando y
nosotras no sabiamos qué hacer;
solo le pusimos medios fisicos y
le haciamos su aseo, y asi tratar
de que él esté bien, pero él no nos
podia decir més porque él ya no
hablaba. Para ese entonces, yo
apenas estaba en primer semestre
de la carrera».

Negociacién

Anénimo 1.: «Ella siempre amo
las flores, de hecho, ella es una de
ellas, por esa razén yo queria
obsequiarle una orquidea porque
tenia la certeza que le ayudaria a
mejorar».

Andnimo 2.: «Yo le dije que yo
iba a estar bien, que yo tengo a
mi mama. Antes de morir yo le
juré que iba a estar bien,
entonces, tenia como eso en la
cabeza que si yo se lo juré tenia

que ser asi».

Anénimo 3. «Siento culpa
porque en la universidad estaba
viendo semiologia y ain no
habiamos llegado al ACV vy él lo
sufrid y yo no pude darme cuenta
a tiempo. "Siempre que veas al

En esta etapa del duelo los
cuidadores reflejan el deseo latente
de mantener un vinculo, sea esta a
través de deseos, promesas, actos y
objetos simbdlicos con un ente
omnipotente bajo sus creencias o
hacia su propio familiar paliativo
con la finalidad de mantener la vida
del ser amado. Durante su
experimentacion se presenta un
debate entre el deseo al que se
aferra y el entendimiento y la
manera de sobrellevar la realidad
actual.

Sentir y experimentar esta etapa es
una forma completamente valida y
aceptada para buscar en la
penumbra el alivio y una
continuidad efectivo y fisioldgico
del proceso de duelo.

Se debe ser una persona neutral con
bases éticas sementadas y un
espiritu sano para comprender que

66




cielo y veas la estrellita mas
brillante, es el papa"».

Anénimo 4: «Al inicio, cuando
no sabiamos el diagndstico, que
el tumor habia vuelto a crecer (no
sabia ni mi papa ni nosotros),
entonces nos dijeron un mes antes
de su muerte que él iba a fallecer
y no tengo mas recuerdos de
haber pedido algo a cambio de su
vida; mi cabeza blogquea esos
recuerdos».

«En mi forma de pensar, para mi
papa fue alguien muy importante
en mi vida; entonces, me gustaria
gue él me viera en donde estoy
ahorita, o verle una Gltima vez».

cada experiencia a pesar de ser
similar nunca va a tener un mismo
impacto, y no siempre va a tener un
sentido légico bajo los ojos de
quienes no sufren el dolor, es decir,
todos aquellos quienes son
participes de un proceso de duelo
de la manera mas ajena posible.

Depresién

Andnimo 1.: «No podia controlar
mi llanto, era como si me
estuviera ahogando». «Lloraba y
lloraba, mis ojos perdieron
visibilidad por tantas lagrimas».
«siempre que se decia su nombre
en alguna conversacion lloraba y
lloraba, ella siempre estuvo
orgullosa de que su nieta fuera
enfermera y lo que hasta el dia de
hoy me lamento es que nunca
pudo verme con ninguno de mis
uniformes». «Los dos primeros
meses después de su muerte no
podia dormir si no usaba su
chalina morada, que mientras
vivia solo yo la usaba, creo que
era un recuerdo vivo de ella».
«En un principio me alejé de
muchas personas porque senti
abandono, asisti a terapia, pero en
lugar de sentirme apoyada, senti
que me estaban atacando y dejé
de ir».

Anonimo 2.: «Ese dia nunca me
habia sentido tan vacia como si
hubieran quitado una parte de mi
el primer mes fue horrible porque
a pesar de que estaba rodeada de
tantas personas me sentia sola
habia momentos en los que yo le
llamaba esperando a que él me

Esta es un manifiesto genuinamente
desordenado, no sigue un patrén
estructurado, al igual que las demas
etapas, sin embargo, inmersa en
esta, se captan emociones esperadas
asociadas a futuros recuerdos ahora
ya imposibles de cumplir. Se
encuentran en manifiesto el llanto
persistente y profundo, la pérdida
del apetito, la ausencia de un clico
de suefio adecuado, la ansiedad, la
sensacion de un faltante, en
aislamiento a consecuencia del
rechazo a ejecutar las actividades
cotidianas que antes generaban
algun tipo de excitacién. En el caso
de nuestros participantes  se
establecen situaciones que generan
estas manifestaciones en respuesta a
esta etapa, tal es el caso de: la
imposicion de cofias, la ausencia de
un padre en la ceremonia de
matrimonio el primer trabajo,
reviven la ausencia del ser amano.

Los cuidadores informales
experimentaran situaciones
espontaneas probablemente ajenas a
recuerdos vinculados al fallecido,
por esta razén, es importante
comprender que es posible que se
complique la resolucién de esta
fase, puesto que dependera de la
capacidad de afrontamiento
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contestara». «Hay dias en los que
no tengo ganas de hacer
absolutamente nada y solo tengo
la mente en mi papa no me daba
hambre para nada yo veia la
comida y a mi no me daba
hambre».

Anoénimo 3. «Siento esa soledad
aqui porque no soy de las
personas que demuestra lo que
siente. En la universidad soy una
persona alegre, pero llego a las
cuatro paredes de mi casa y soy la
peor persona del mundo; aqui es
mi lugar seguro, aqui puedo
llorar, gritar, enojarme conmigo
mismo. Senti un poquito mas de
tristeza porque mi hermana era
méas apegada a mi papa... ella
empezd con blogqueos
emocionales, se olvidé de todo,
era como una nifia de tres afios
que no sabia ni hablar».

Anénimo 4. Depresién: «Si, mi
papa siempre me llamaba todas
las noches, y al inicio, después de
su muerte, tenia la necesidad de
que alguien me llame. Yo sabia
gue a una hora especifica él me
iba a llamar, pero ya nunca mas
nadie me volvié a llamar. A veces
pensaba que él iba a regresar, que
solo se fue a trabajar y que ya
regresaba».

«Me puse a llorar, me dio
ansiedad».

«Alguna vez que estuve en un
servicio del hospital y tuve
pacientes en una situacion
similar, no es que no esté
preparada, sino que tal vez en esa
persona vea a mi papa y me
duele; y es como que me da
mucha pena y frustracién porque
tal vez no podré hacer las cosas
gue hubiera hecho con mi papéa».
«Y aun me duele mucho que ya
no esté conmigo, me duele
bastante, pero creo que he tratado
de sobrellevarlo».

individual.
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Aceptacion

Anbénimo 1.: «Estd a dias de
cumplirse dos afios de aquel dia y
aun me duele y lloro cuando los
recuerdos me invaden, me atrevo
a decir que he mejorado». «con el
pasar del tiempo me apoye de
personas muy importantes para
mi, que estuvieron dispuestas
escucharme llorar hasta mejorar y
hoy en dia les agradezco por
permitir que este duelo tan largo
pierda dolor».

Anbénimo 2.: «La Unica forma en
la que yo pude avanzar fue
aceptar mi dolor aceptar y que
cuando yo queria llorar lo haga
una psicéloga me dijo algo que
me he quedd bastante es que yo
mientras siga recordando a mi
papa ese amor va a seguir estando
ahi». «Es que no es superar es
aceptarlo me intento quedar con
lo bonito y todo lo bueno que me
ensefid y aplicarlo porque yo creo
que esa es la mejor forma de
amar a mi papa. Desde este punto
yo como que me volvi mas fuerte

y ya no tan vulnerable».

Andnimo 3. «Superar no, no es
una opcion; en realidad es una
aceptacion. Ya me preparé, por
eso en el velorio no lloré. Por un
momento senti una paz porque mi
papi ya no esta sufriendo con
dolor; senti un alivio al saber que
ya no esta sufriendo. A pesar de
todas las cosas que me pasan, no
me estanco y salgo por mi
mismos.

Andnimo 4: «Aprendi a ser mas
empatica y a llevarme mas con
mis hermanos; ellos fueron como
nuestro apoyo y, si necesitdbamos
algo, nos uniamos mas. Tuvimos

Tal cual menciona los anénimos 2 y
3 la aceptacién no es sindnimo de
superacién, el comprender que la
persona querida ya no esta presente
es el semejante a una forma de
aprender a vivir o lidiar
correctamente con su ausencia. A
partir de este conocimiento
adquirido, los cuidadores edifican
conocimientos, fortalece el vinculo
personal, familiar y social que les
permite crear nuevas formas de
recordar.

En base a mi experiencia y lo
mencionado por varios autores
citados en mi trabajo de
investigacion, el duelo no culmina
en un tiempo estrictamente
planificado, lleva su evolucion en
dependencia de cada persona, y el
que se presenten episodios de
nostalgia es algo natural y esperado.
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como un refugio y empezamos a
convivir mas con ellos y veiamos
en ellos a nuestro papa o
simplemente nos uniamos como
hermanos porque eso hubiera
querido mi papé».

«Tal vez no podré hacer las cosas
que hubiera hecho con mi papa,
pero me trae recuerdos, me hace
ser mas empaética».

«El mantenerme ocupada me ha
ayudado mucho y me ha ido
pasando, pero siempre me
acuerdo de él. En donde sea que
esté, siempre me acuerdo de mi
papé».

Manifestaciones
del proceso de
duelo

Transformaciones
biopsicosociales.

Anénimo 1. «Cuando podia con
su peso y batallaba para llevarla
por su agonia». «No podia
controlar mi llanto era como si
me estuviera ahogando, sentia mi
pecho extrafio».

«Los 2 primeros meses no podia
dormir».

«Sentia  mucha  impotencia,
coraje. envidia y mucho dolor».
«En un principio me alejé de
muchas personas porque senti su
abandono». « ».

Anbénimo 2. «Baje bastante de
peso me acuerdo de que Yyo
pesaba 60 kg y llegué a pesar 52
no me daba hambre para nada y
eso me estaba afectando
mentalmente y en mi
autoestima.». «A veces sientes
culpa por pensar que ya no tienes
esa carga, senti alivio con su
fallecimiento y ese me ese miedo
gue tengo constantemente de
olvidarme de mi papa me siento
desprotegida». «Cuando te dicen
supera yo Creo que €s mas como
soltar dejarlo ir en todas las
personas buscaba a mi papa de
alguna forma y cuando no me
daba lo que me daba mi papa me
decepcionaba». «El lunes ya me
tocaba regresar a clases yo no sé
cdmo pasé ese semestre no sé no

Las manifestaciones expuestas en
las narraciones demuestran que el
duelo no se vive Gnicamente en un
enfoque emocional sino también, se
vive a nivel fisico y conductual. A
partir del entendimiento de estos
eventos se logra identificas las
necesidades de apoyo emocional, la
educacion del autocuidado tomando
en cuenta el aspecto fisico, el
descanso, la alimentacion e
interacciones con las demas
personas.

Se logra visualizar en nuestras
participantes manifestaciones en
distintas  dimensiones,  como:
fisicas, emocionales, cognitivas,
conductuales y sociales. Como
resultado a lo anteriormente
mencionado las manifestaciones
mas frecuentes que perciben en un
proceso de duelo son: pérdida de
peso y apetito, insomnio, llanto,
ansiedad, sensacion de ahogo,
aislamiento, culpa, miedo al olvido
y la necesidad de conservar objetos
del ser querido tras su fallecimiento
como simbolo de su persona.
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tengo idea entonces ahi fue que
me meti al gimnasio».

Anénimo 3. «Recuerdo que me
quedé noqueado y senti un frio en
la espalda, y me levanté porque
me estaban llamando... sabia lo
que tenia que hacer. [Uso de
objetos]: Uso mucho la ropa de
mi papa, me hace sentir super
bien conmigo mismo. Tengo un
dije de un angelito con el nhombre
de mi papa, ese angelito siempre
me va a acompaniar.
[Fenémenos]: Mi hermana me
dice: "Mira fiafio, mi papi esta al
lado tuyo y te estd tocando el
hombro", y senti un frio, pero no
era que me daba miedo».

Anoénimo 4. «Fisicamente, como
todos, hay un momento en el que
uno tiene mucha pena y manda
sus emociones al estdbmago, y
deja de comer, deja de salir, pasa
solo llorando. Eso me paso: dejé
de comer por una semana, pasaba
solo llorando. Hubo un tiempo en
el que escuché que mi papa me
llamé y me dijeron que era
normal  porque uno  estd
acostumbrado a esas voces».

Redes de apoyo
y relacion con el
personal de
salud

Acompafiamiento
terapéutico
Trasformacion de
creencias personales

Andénimo 1. «He querido
inmortalizar su recuerdo en mi
piel con la esperanza de algun
momento poder cumplir mi
deseo». «usaba su chalina
morada, que mientras vivia solo
yo la usaba, creo que era un
recuerdo vivo de ella». «me
apoye de  personas  muy
importantes para  mi, que
estuvieron dispuestas escucharme
llorar hasta mejorar y hoy en dia
les agradezco por permitir que
este duelo tan largo pierda
dolor».

«Me llamaron y me dijeron que
saliera porque debia entrar mi tia
ayudar a la enfermera a bafiar la
cosa que tranquilamente podia
hacerlo yo»

Mayormente las redes de apoyo en
los participantes hacen referencia
en la ayuda brindada por la familia,
amigos y en pocos casos el personal
de salud, sin embargo,
lastimosamente se identificaron
experiencias negativas por parte del
personal de salud, explicitamente
en la calidad de cuidado integral, el
trato humanizado y empatico, la
ausencia o carencia de la educacion
en cuanto a la guia de los cuidados
paliativos en el domicilio y la
decadente preparacién en cuidados
paliativos intrahospitalarios,
justificando varias manifestaciones
negativas experimentadas por los
cuidadores durante su proceso de
duelo.

Este determinante provoco que las
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Anénimo 2. «Ni siquiera los
mismos doctores que trabajaban
ahi sabian lo que era ella venian
estos internos tontos y le gritaban
iban y le hacian un procedimiento
y se ponian ahi mismo a
averiguar Si era 0 no asi».
«Admiro mucho a mi madre que
del dolor que ella tenia saco
fuerzas y me sacd adelante, soy
muy unida a mi familia y me
ayudaron en este proceso».
«Votaban las cosas al piso las
recogian y las querian volver a
poner en mi papa, hacian lo que
les daba la gana».

Anénimo 3. «Me apoyé en una
amiga que pasd una situacion
similar y mis amigos estaban
siempre al pendiente. Pasar a ser
la cabeza del hogar, no porque
sea hombre, sino porque como
hijo debo ser el pilar de apoyo
para mi mama y mi hermana.
Hubo enfermeras en la institucion
1 que me ensefiaron a como
manejar la bomba elastomérica.
En la universidad una licenciada
me supo explicar... le dije que
seria buena idea armar un taller
por semestre y ensefiarles, porque
no me gustaria que seamos de los
enfermeros que no saben
manejarlo.  Sinceramente, con
dolor en el alma, yo sé que
tenerle aqui es algo positivo, pero
reanimarle a mi papa y que siga
sufriendo con dolor... ya no.
Firmé [mi mamd] que no le
reanimens.

Anbénimo 4. «Tuvimos como un
refugio y empezamos a convivir
maés con ellos y veiamos en ellos
a nuestro papa o simplemente nos
uniamos como hermanos porque
eso hubiera querido mi papas.

«YO0 creo que es muy importante
y ahora que estudio enfermeria
creo que, si me gustaria saber
mas como tratar a un paciente

personas desarrollen sentimientos
de enojo, inseguridad e incluso
abandono por el servicio de salud.
Ejemplos claros de esta mencion
son: falta de conocimiento de la
patologia, cuidados y principios
éticos en el caso del anénimo 2;
Ausencia del dominio en préacticas
asistenciales como el manejo de
una bomba elastomérica en el caso
del an6nimo 3; Y finalmente la
carente educacion de los cuidados
basico-domiciliarios hacia el
cuidador informal como en el caso
del anénimo 4.
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paliativo, cdmo calmarlo y, si es
un paciente que ya no puede con
sus  necesidades, tratar de
ayudarle y el apoyo a los
familiares; porque a nosotros
nadie nos ayudd (como hay que
cuidarlo, qué tenemos que darle
si tiene dolor o fiebre, como darle
de comer, como hacer para que
pueda orinar o que haga sus
deposiciones)».

Tabla 2. Matriz emergente
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4.2 Andlisis concluyente

De acuerdo con lo mencionado por Bilic et al. los resultados coinciden con la presente
investigacion, ya que describe el duelo anticipado como un experiencia emocional,
cognitiva y espiritual que surge durante la aplicacion de los cuidados paliativos
domiciliarios. En dicho articulo los participantes expresan esperanza, intentos de
mantener fuerza y cordura e intentan enfocarse en presente; a su vez, reprimian sus
propias necesidades y preocupaciones para poder cuidar a su ser querido. Esta
semejanza es identificada en los anénimos, quienes expresan tristeza, culpa, miedo,
desesperanza, frustracion y la necesidad de anteponer estas cogniciones por presentarse
estables para la atencion a su familiar. La coincidencia focal estd en que el cuidador
informal posterga su propio sufrimiento, pues cree que el paciente paliativo es quien
mas padece, lo que repercute en la sobrecarga y consecuentemente provoca el desgaste

fisico y emocional del cuidador G¥.

Del mismo modo, los resultados de Mena — Gutiérrez et al. establecen vinculo con la
categoria, manifestaciones del proceso de duelo, de la presente investigacion. Los
autores socializan que durante este proceso el cuidador informal sufre alteraciones en el
ciclo del suefio y descanso, autocuidado, relaciones sociales, trabajo y ocio, y demas
actividades de la vida diaria. En la presente investigacion se expusieron alteraciones
como: pérdida de peso y apetito, alteraciones de suefio y descanso, aislamiento, llanto
persistente y la necesidad de conservar objetos simbolicos. Por lo tanto, la coincidencia
radica en que las manifestaciones del duelo no se inclinan Unicamente hacia la tristeza,
sino como una experiencia extensa que afecta la psiquis, cuerpo, cognicion, relaciones

interpersonales y sociales 9.

Con relacion a la participaciéon del personal de salud, los resultados expuestos por
Barlund et al. menciona que los cuidadores informales se sentian mas seguros cuando
recibian informacion adecuada, comunicacion efectiva, apoyo y organizacion. No
obstante, cuando la informacion es ineficaz los cuidadores tomaban decisiones
inseguras. Ciertamente, coincide con las narraciones del presente proyecto, quienes
exponen sus inconformidades y frustracion frente a la falta cuidado en la atencion
intrahospitalaria, la ausencia de educacion para los cuidados domiciliarios y la escasa

preparacion de algunos profesionales frente a practicas asistenciales paliativas ¢,
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Con relacion a lo antes mencionado, XU et al. expone que la transicion de la atencion
paliativo intrahospitalario hacia la atencion domiciliaria genera estrés, incertidumbre,
resistencia al alta hospitalaria en consecuencia a la falta de orientacion y necesidad de
conocimientos técnicos para el cuidado en el hogar, consejeria del proceso de duelo y
muerte. Esto concuerda con la experiencia del anénimo 4 quien manifiesta su
desesperanza frente al cuidado de su padre en su domicilio sin saber como actuar, ya
que nadie le explicd que hacer frente el dolor o fiebre, como alimentarlo y atender sus
necesidades basicas. Desde este enfoque, se afirma que enfermeria no debe limitarse al

paciente, sino incluir al cuidador y su familia para evitar la sobrecarga ©7.

Segln los hallazgos encontrados por Ferreira et al. en relacion con las debilidades
identificadas en la atencion de salud, los autores encontraron que los familiares de
pacientes con patologias oncoldgicas recibieron atencién Unicamente direccionada a
curar, y un bajo interés en las vivencias emocionales, la falta de informacion, el
decadente apoyo, baja disponibilidad y cambios en la practica de enfermeria. Se vincula
con los resultados obtenidos en la matriz emergente ya que en la misma se visualiza
experiencias negativas con la falta del trato humanizado e integral, escasa educacion de
cuidados paliativos domiciliarios, deficiencias en la comunicacion y falta de

acompariamiento G®).

Sin embargo, también se identificaron algunas discrepancias en los hallazgos de los
autores anteriormente citados. Si bien es cierto, se menciona que los cuidadores
informales son familiares cercanos del paciente, Bilic et at., los expone principalmente
como conyuges y su vinculo nace desde la relacion de pareja, es decir, compafieros de
vida; a diferencia de la relacion establecido en el presente estudio, los cuidadores
informales son la descendencia de los pacientes paliativos, es decir, son hijos o nietos
@4, En cuanto a Barlund et al., la experiencia con el sistema de salud es adecuado
priorizando una buena experiencia y orientacion; no obstante, en la matriz emergente
predominan las experiencias negativas consecuentes a una inadecuada practica
asistencial, falta de aplicacién de los principios bioéticos y la ausencia de la orientacion

de los cuidados frente a las necesidades basicas afectadas ©®,

Kurtgoz & Edis, demuestran que la espiritualidad y su cuidado son necesidades
importantes en los cuidadores informales de pacientes en cuidados paliativos, este

estudio exhibe afecciones fisica, psicoldgicas, emocionales, econdmicas y espirituales
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durante el proceso de cuidado; ademas, se emplea la oracién, paciencia, fe y el apoyo
social como afrontamiento, lo que coincide con el presente trabajo donde se identifico
que el duelo del cuidador compromete distintas dimensiones de la vida y que el
afrontamiento oscilan entre: familia, amigos, personal de salud, entidad omnipotente e
incluso el aislamiento @), Otra semejanza es que existen obstaculos para otorgar un
cuidado espiritual adecuado, entre ellas la sobrecarga, falta de organizacion y tiempo,
capacitacion débil y limitada preparacion, lo que se convierte en guia para el disefio de
intervenciones integrales, humanizadas y sensibles para el acompafiamiento del

cuidador informal @7,

Para Nysaeter et al., los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos por patologias
oncolégicas mantienen un cuidado desde una mezcla de deber, afecto, compromiso y
responsabilidad. En su variable HOLD OUT IN DUTY AND LOVE, afirma que el
cuidador informal superpone las necesidades de su familiar ante las suyas. Este
fragmento de la investigacion armoniza con las narraciones de los an6nimos quienes, a
pesar de tolerar cansancio, culpa, miedo, tristeza profunda e inseguridad, y aun asi
contintan asumiendo la responsabilidad del cuidado por la relacién con el paciente
paliativo 9. Es maés, se percibe necesidad de recibir educacion para actuar frente a
situaciones complejas, ser incluido en el cuidado, ser tomado en cuenta por el personal
de salud y contar espacios de descanso; estas caracteristicas guardan relacion con las
debilidades identificadas en la matriz emergente, puesto que los anénimos carecian de
todas estas virtudes. Sin embargo, se reconoce una diferencia contextual, ya que en el
articulo de Nysaeter et al, existe un sistema de servicio domiciliario y personal
oncoldgico, mientras que en este proyecto los an6nimos mencionan los vacios en

espacios adecuados, orientacion y continuidad de estudios ©9),

El proceso de duelo en cuidadores informales de pacientes de cuidados paliativos no
inicia explicitamente con la culminacion de la vida del paciente paliativo, si no desde el
momento en el que empiezan a existir cambios significativos en la vida de todos los
involucrados, es decir, la complicacién de una patologia que afecta las actividades
independientes de la vida diaria, la estabilidad emocional y la organizacion familiar. Lo
anteriormente mencionado se vincula con los propositos plateados, los cuales se
orientan en comprender las vivencias del cuidador informal y consecuentemente

proponer intervenciones de enfermeria que faciliten el afrontamiento.
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Durante la interpretacion de las narraciones se evidencia que cualquier miembro de la
familia sufre una transformacion de ser un hijo, esposo o nieto, a ser el responsable de
las necesidades fisicas, bioldgicas, cognitivas, espirituales y sociales del familiar
paliativo. Este cambio exige que la persona en cuestion tome decisiones complejas que
trasciende lo que se desea en el corazon y hace caso al uso de la razon, misma que
ocasiona el sentimiento de culpa tras tomar cualquier eleccién. En este sentido, dicho
cambio no siempre este guiado por el personal de salud ocasionando sentimientos de
incertidumbre, frustracion, cansancio y sobrecarga. Por ello, desde la perspectiva de
enfermeria el cuidador informal debe ser considerado también como un sujeto de

cuidado y no Unicamente como el responsable o acompafiante del paciente.

A traveés de las categorias emergentes se consigue reconocer que el proceso de duelo de
los cuidadores informales se expone mediante etapas anteriormente expuestas por
Elisabeth Kibler Ross, la negacion, la ira, la negociacion, la depresion y la aceptacion,
sin seguir un orden o un tiempo especifico o exacto. Esta idea coincide con los
planteado en el marco teérico donde se hace mencion que el proceso de duelo no es
lineal, a su vez, es una secuencia individualizada que esta directamente vinculada con la
historia, el apego afectivo, las circunstancias de la evolucion de la enfermedad y su
repercusion en la vida del paciente, sus seres mas cercanos y las redes de apoyo que se
desarrollan en el transcurso. En las experiencias de los anénimos, la primer etapa del
duelo se presenta como un escudo que protege de un diagndstico doloroso o la perdida;
la ira nace frente a la impotencia de indecision, la falta de atencion o el descontento de
lo ocurrido; la negociacién es el intermediario para entregar algo a cambio de un
recompensa semejante a la conservacion de la vida del ser querido; la depresion es la
cara de las emociones esperadas tras un perdida, es decir, el llanto, el sentimiento de
vacio y la perdida de actividades de interés; y finalmente la aceptacién que es el
reconocimiento de la vida misma de la aprobacion de la usencia. Estos hallazgos nos
permiten comprender el papel que desarrollan los juegos del lenguaje, generalmente
para las personas extrafias al duelo creen que estas respuestas son exageradas, pero
ignoran el hecho de que cada ser humano tiene distintas cogniciones y sus juegos de

lenguaje son incoherentes frente a lo 1égico.

Un elemento relevante en la presente investigacion es que las experiencias negativas del
duelo se intensifican en relacion con las debilidades en la atencién de salud,

desafortunadamente en mayor intensidad en Enfermeria. En la matriz desarrollada se
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identifican situaciones vinculadas con la falta de enriquecimiento y dominio de
enfermedades complejas, practicas asistenciales mal realizadas y con poca delicadeza,
carencia en la educacion para los cuidadores respecto al cuidado domiciliario del
paciente, como: manejo del dolor, manejo de la fiebre, alimentacion, higiene, entorno y
demas cuidados al final de la vida; ademas, se ignora el hecho de que el cuidador
también debe recibir orientacion sobre como evitar complicaciones fisicas, psicoldgicas
y sociales tras convertirse en el encargado de todos los cuidados. Bajo este contexto, el
problema no radica en una falla técnica por parte del personal sanitario, sino también a
una debilidad en la comunicacion, los principios bioéticos y la humanizacion del

cuidado integral.

De este modo, podemos concluir que, el acompafiamiento adecuado del personal de
enfermeria juega un rol importante y directo en la forma en la que el cuidador informal
afronta su duelo, cuando un enfermero o enfermera educa, orienta, escucha, empatiza y
acompafia, el cuidador puede aliviar su carga emocional y fisica, sintiéndose mas seguro
y no sentir abandono y rechazo; pero cuando hay deficiencias en cualquiera de estos
enfoques el duelo puede complicarse y terminar convirtiéndose en cualquier tipo de
duelo patoldgico. Por esta razon, se afirma que los cuidados paliativos deben integra a
todos los miembros de la familia como uno mismo, no Unicamente al paciente y al
cuidador. Ademas, destacar que enfermeria no se reduce a la administracion de la
medicacion, enfermeria cuida, educa, investiga y gestiona;, desde esta perspectiva
considero que la academia y las instituciones de salud que acogen estudiantes de salud,
especificamente de enfermeria, deben fortalecer la formacion de los cuidados paliativos,
la tanatologia, una comunicacién terapéutica y una excelente atencion domiciliaria, con
el mision de crear profesionales altamente capacitados, que resuelvan situaciones con
mayor dominio y seguridad y por sobre todo, como mayor sensibilidad, compromiso y

humanidad.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES y RECOMENDACIONES

Conclusiones

La aplicacion de la entrevista semiestructurada permitio recopilar informacion relevante
de las experiencias de los cuidadores informales, debido a la permisividad de expresion
libre de las dimensiones psicosociales. Este instrumento permitié conocer aspectos que
no siempre son perceptibles desde una valoracion bésica tradicional, tales como: culpa,
miedo al olvido, aferramiento a objetos del ser amado, aislamiento, frustracion

vinculada a la atencién sanitaria y busqueda de sentido a la vida.

Por medio de la matriz emergente se expone los factores relacionados al proceso de
duelo, reflejadas como categorias que incluyen: identificacion del tipo y vivencia del
duelo, etapas del duelo, manifestaciones del proceso de duelo y redes de apoyo y
relacion con el personal de salud. En cuanto a las subcategorias se reconoce: experiencia
individual del proceso de duelo, negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion,
transformaciones biopsicosociales, acompafiamiento terapéutico y transformacion de

creencias personales.

Las intervenciones de enfermeria enfocadas al cuidador informal deben partir previo al
fallecimiento del paciente, durante el duelo y posteriormente a este. Los resultados
exigen el fortalecimiento en el acompafiamiento emocional, escucha activa, educacién
de cuidados domiciliarios, manejo de signos y sintomas, promocion del autocuidado y
seguimiento para evitar complicaciones en el proceso de duelo. Del mismo modo, es
importante la inclusién de la familia para que funciones como pilar de apoyo y

provoque una adaptacion mas saludable.

Recomendaciones

Se recomienda conservar el instrumento como técnica principal en futuras
investigaciones de procesos de duelo en cuidadores informales de pacientes en cuidados
paliativos, debido que permite acceder a experiencias profundas que generalmente no se
perciben a través de instrumentos cerrados. Durante su aplicacion en cuidadores
principales, es importante mantener un entorno de confianza, respeto y escucha activa,

donde los anénimos puedan expresar libremente emociones como: miedo, culpa,
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frustracion, soledad, apego a objetos o lugares significativos. Al mismo tiempo, se
sugiere que enfermeria incorpore esta modalidad de valoracion narrativa en el

acompafiamiento continuo y no Unicamente el estado clinico de la persona.

Se sugiere mantener el uso de la matriz emergente como un instrumento de
organizacion e interpretacion de las experiencias del cuidador informal, ya que permite
identificar con mayor exactitud las categorias y subcategorias que influyen en el proceso
de duelo. Su aplicacion permite entender que el duelo no se manifiesta de maneral lineal
ni uniforme, su percepcion es variante incluyendo manifestaciones fisicas, sociales,
cognitivas, emocionales y espirituales. Por consiguiente, se recomienda que en estudios
posteriores se amplien y profundice cada una de las categorias, esencialmente en la
relacion entre las redes de apoyo, acompafiamiento terapéutico y percepcion de la

atencion brindada por el personal de salud.

Se propone fortalecer las intervenciones de enfermeria enfocadas al cuidador informal
antes, durante y después del fallecimiento del paciente paliativo, sin olvidar que el duelo
puede iniciar desde el inicio del deterioro progresivo de la patologia. Estas actividades
deben considerar la educacion sobre los cuidados en el domicilio, manejo de signos y
sintomas, escucha activa, promocion del autocuidado, acompafiamiento emocional y
espiritual, seguimiento posterior para la identificacién temprana de un duelo patoldgico.
Del mismo modo, se recomienda fortalecer la inclusion de la familia como red de
apoyo, de manera que las obligaciones del cuidado no recaigan Unicamente en el

cuidador principal y favorezca una adaptacion sana frente a la perdida.
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CAPITULO VI. PROPUESTA

Luz para quien cuida: propuesta de intervenciones de enfermeria para los cuidadores

informales de pacientes en cuidados paliativos.

La creacion de esta propuesta de acompafiamiento para cuidadores informales de
pacientes en cuidados paliativos se ha desarrollado a partir de los resultados obtenidos
en la matriz emergente donde se identifican que los cuidadores informales de paciente
en cuidados paliativos atraviesan por procesos complejos y desgastante, que puede
iniciar incluso antes del fallecimiento. Se pretenden orientar las intervenciones bajo las

categorias emergentes identificadas.

Su implementacion se justifica ya que los cuidadores informales asumen
responsabilidades para las cuales no siempre se esta preparado, como: manejo del dolor,
alimentacion, movilizacion, confort, administracion de medicacion diaria, afrontamiento
de situaciones altamente estresante y emocionales; provocando que el responsable del
cuidado ignore su propio bienestar favoreciendo al desarrollo de un duelo complicado.

Es por ello que desea disefiar intervenciones de enfermeria orientadas al
acompariamiento, educacion y apoyo emocional de los cuidadores informales de
pacientes en cuidados paliativos, con el fin de favorecer la evolucion del proceso de
duelo normal; mediante la identificacion de las necesidades fisicas, emocionales,
espirituales y sociales; del mismo modo, otorgar educacion bésica al cuidador informal
sobre los cuidados domiciliarios, manejo de signos y sintomas, signos de alarma y
medidas de confort; favorecer la comunicacion efectiva con relacion enfermera —
paciente y enfermera — familia; asi mismo el fortalecimiento del autocuidado, expresion
de emociones; y finalmente el seguimiento eficaz para la identificacion de duelo

patoldgicos y sus derivaciones.
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Luz para quien cuida: propuesta de intervenciones de enfermeria para los cuidadores informales

de pacientes en cuidados paliativos.

Tiempos

Antes
Necesidades identificadas

Duelo anticipado,
cambios de
actividades
diarias,
dependencia del
familiar, miedo,
sobrecarga
Educacion débil:
manejo del dolor,
fiebre,
alimentacion,
confort, uso de
dispositivos
biomédicos y
medicacion
Inseguridad y
miedo en la toma
de decisiones:
tratamientos
invasivos y
reanimacion
Debilidades  en
las habilidades de

enfermeria

Intervenciones

Identificacio
n: duelo
anticipado.

Educacion
integral al
cuidador
informal

Acompafiam
iento en la
toma de
decisiones

Identificaci6

n de las
redes de
apoyo

Valorar la Identificar el nivel de conocimientos del

comprension de la estado general de su familiar ayudard a

enfermedad reducir la ansiedad, incertidumbre,
frustracion y la toma de decisiones
espontaneas por miedo. A demas, favorece
la preparaciéon emocional ante el deterioro
progresivo 7,

Facilitar la Es parte de la escucha activa, resultando

expresion de en la validacion de miedo, culpa, tristeza,

sentimientos: miedo,
culpa, frustracion,
enojo, tristeza,
incertidumbre.

enojo y desesperanza ®; en consecuencia,
recude el aislamiento y el duelo

complicado por retencion de sentimientos
(35)

Evitar comentarios
que minimicen el
dolor

Cada persona tiene un propio estilo de
afrontamiento acorde a su personalidad,
evitar  anteponer  comentarios  de
superacién pronta o fortaleza permite una
comunicacion efectiva y respetuosa,
misma que dara paso a la continuidad
personalizada del proceso de duelo al no
sentirse presionados o juzgados 3.

Identificar factores
de riesgo emocional

Fundamento

Vulnerabilidad, Ilanto persistente, culpa,
aislamiento, sobrecarga y ausencia de
apoyo son algunos de los factores que
pueden complicar el proceso de duelo, su
identificacion  oportuna  permite la
derivacion a especialistas “9),

Ensefiar
higiene,
alimentacion,

hidratacion, confort.

practicas:

Aumenta la seguridad del cuidador,
disminuye la sobrecarga y reduce
sentimientos de culpa o frustracion por no
haberse desenvuelto adecuadamente frente
a las necesidades el paciente .

Explicacion basica
del manejo de
dispositivos

biomédicos, manejo
de signos y sintomas
de la patologia

Prepara al cuidador para brindar cuidados
bésicos: manejo no farmacol6gico del
dolor, medios fisicos en alzas térmicas,
disnea (posicion semifowler), bombas de
infusion, vias parenterales, etc. 9,

Facilitar la
discusion de

Permite la toma de decisiones orientadas,
intervenciones  oportunas,  disminuye
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Durante

opciones de cuidado,
ventajas y riesgos
del tratamiento de
su familiar

efectos psicoldgicos negativos como el
arrepentimiento y la culpa 37,

Crear grupo de
apoyo con familiares
0 amigos que
puedan contribuir
en las tareas del
cuidador informal

Conocer que miembros de la familia
pueden cubrir con cuidados reduce la
sobrecarga del cuidador principal, evitando
el nacimiento de un duelo patolégico “V,

e Desconfianza en la
toma de decisiones,
incertidumbre,
sensacion de
abandono por parte
de los profesionales
de salud

e Acompafiamiento,
privacidad, control
de signos y
sintomas por
sobrecarga.

® Cuestionamientos:
creencias, valores,
espiritualidad.

e Despedida,
inclusion familiar y
expresion

emocional.

Acompafa
miento,
privacidad.

Inadecuado
control de
emociones

Necesidad
espiritual

Despedida,
union
familiar.

Informar al
cuidador y familia
sobre la agonia o
muerte cercana

Brindar informacion sobre el final de vida
reduce las falsas expectativas, confusion y
el miedo; ayuda a entender los cambios
evidentes en el paciente paliativo
resultando en la preparacién emocional a
lo inevitable, y evita que surja culpa por
asociar la muerte con la baja calidad del
cuidado 3,

Mantener un
entorno  tranquilo,
privado y de unidn
familiar

Asiste una despedida mas intima y
humanizada, disminuyendo la sensacion de
abandono o frialdad institucional. El
silencio, privacidad, higiene y la
permanencia de los familiares de cabida
que el cuidador viva esta experiencia con
mayor serenidad y menor riego de
recuerdos amargos o traumaticos @,

Promover la
expresion de
tristeza, ansiedad,

cansancio o culpa.

Permitir estas emociones evita que se
repriman las emociones o se las perciba
como debilidad. Enfermeria debera
escuchar activamente, aclaras dudas y
normalizar sensaciones de cansancio
miedo o culpa por permitirse descansar,
divido a su natural aparicién frente a una
experiencia emocional exigente “V,

Facilitar apoyo
espiritual segin las
creencias de la
familia.

Respetar la oracion silencio visitas
religiosas cuestionamientos espirituales
ayuda a integrar la experiencia de la
pérdida de sus propios valores. El apoyo
espiritual  permite que el cuidador
encuentre alivio sentido o consuelo
durante esta Gltima etapa de la vida @V,

Permitir despedidas
significativas

permiten expresar sentimientos ordenar su
estado emocional dar un significado
valioso al momento de la pérdida. Esta
actividad permite conservar una despedida
simbdlica que puede disminuir los
sentimientos posteriores de vacio y culpa
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Después

@),

Manifestaciones de
duelo en
consecuencias a las
etapas de duelo

Riesgo de
desarrollo de duelo
complicado.

Experiencias
negativas frente al
personal de salud.

Necesidad de
expresion
emocional y

restructuracion del
sentido de la vida

Necesidad de apoyo
familiar en funcién
a la prevenciéon del
aislamiento.

Identificaci
on de etapas

Riesgo  de
duelo
patoldgico
Retorno a la
vida antes
de ser
cuidador
Disminucié
n del

autocuidado

Pilar
familiar

Educar sobre las
manifestaciones
normales del duelo

Las manifestaciones se pueden presentar
como: tristeza profunda, llanto, culpa,
enojo, insomnio, frustracion, aislamiento,
cambios en la alimentacion, pérdida de
peso, permite diferenciar un duelo normal
a un duelo patolégico “3.

Identificar signos y
sintomas de un
duelo complicado

La identificacion de estas signos y
sintomas se puede realizar a través de la
identificacion de las etapas de duelo, los
sintomas persistentes que afectan la
funcionalidad como: aislamiento severo,
culpa intensa, depresion, ansiedad, intentos
autocriticos,  afrontamientos  errdneos,
incapacidad de retomar las actividades
bésicas diarias son indicadores
primordiales para solicitar la derivacion a
especialidad psicoldgica 47,

Promover el
autocuidado

El cuidador informal también debe ser
cuidado, se debe fortalecer la recuperacién
progresiva de su bienestar, retomando
habitos saludables de alimentacién suefio y
descanso higiene relaciones sociales
favoreciendo una  adaptacion  mas
saludable de la pérdida ¢74D,

Promover la
escritura de cartas,
poemas, musicas u
otras actividades
recreativas

Esas actividades permiten expresién libro
de las emociones que a veces no se logran
comunicar verbalmente. El escribir una
carta dibujar escuchar musica ayuda a
ordenar los pensamientos canalizar
emociones y otorgar un sentido personal a
este proceso tan complejo como es el
duelo ®,

Tabla 3. Propuesta: Luz para quien cuida.
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ANEXOS.

Reconociendo el proceso de duelo en cuidadores informales de pacientes en

cuidados paliativos

Datos personales

Iniciales de Nombres y apellidos:

Edad:
Sexo:
Cédula:

Datos generales

e ;Fue cuidador informal de algun familiar en cuidados paliativos?

O Si 0 No

e Nota ética: Se garantiza la confidencialidad de la informacion y el uso exclusivo

con fines académicos.

Entrevista cualitativa

Fase 1. Identificacion del tipo|  1.;Como fue para usted la experiencia de acompafar

y vivencia del duelo a su familiar durante el proceso de enfermedad en
cuidados paliativos?

2.¢En qué momento sinti6 que su vida comenzé a

cambiar debido a este proceso de cuidado?

Fase 2. Reconocimiento de las etapas del duelo

Negacion 3.Cuando el personal de salud le inform¢ sobre el
prondstico de su familiar, ;qué pensamientos o
sentimientos surgieron en usted?

4.;Ha negado usted la enfermedad y prondstico de su

familiar?

Ira ¢En qué momento vivencio sentimientos de enojo o rabia

durante este proceso?
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¢Hacia quién o hacia que cree que se dirigieron esos

sentimientos?

Negociacién ¢En qué momento ha llegado a un acuerdo con el ser
supremo o con los médicos por cambiar la enfermedad de

su familiar?

Depresion ¢Ha atravesado periodos de tristeza intensa o sensacion

de vacio?

¢Sintio pérdida de interés por actividades que antes

disfrutaba?

Aceptacion Después de la pérdida, ¢qué le ayudo a aceptar la

situacion y continuar con su vida?

¢Ha encontrado algun significado o aprendizaje en esta

experiencia?

Manifestaciones del proceso de duelo

Desde que inici6 el cuidado de su familiar y posteriormente su pérdida, ¢qué cambios ha

notado en:

e Su cuerpo
e Sus emociones
e Su forma de pensar

e Su rutina diaria o relaciones sociales

Redes de apoyo y relacion con el personal de salud

¢ Como describiria el acompafiamiento brindado por el personal de enfermeria durante el

proceso de enfermedad y duelo?

Desde su experiencia, ¢de qué manera considera que la atencion de enfermeria influye

en el proceso de duelo de un cuidador informal?

¢Ha experimentado enojo, cuestionamientos o conflictos con Dios, el universo o sus

creencias espirituales durante este proceso?

Cierre de la entrevista
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¢Hay algo méas que desee compartir sobre su experiencia como cuidador informal o

sobre su proceso de duelo?

Tabla 4 Entrevista semi estructurada.

CEISH - UNACH

COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION EN SERES HUMANDE
UNIVERSIDAD HACIONAL DE CHIMBORAZD

ANEXO EOVEL-VI
FORMATO DE APROBACION ESTUDIOS OBSERVACIONALES Y DE
INTERVENCION

Riohamba, 23 de marzo de 2026
Oficio Neo. 14-CEISH-UNACH

Ximena Del Lourdes Gonealez Apoiar
[nvestipador Principal
Presente.-

De mi consideracion:

Luego de expresacle un cordial v atento saludo, a nombre del Comitd de Etica de
[nvestipacion en Seres Humanos de la Universidad Macional de Chimborazo (CEISH-
UMACH), tengo a bien comunicarle gue, una vex gue este Comilé ha procedido a la
revision élica, metodoldgica v juridica del protocolo de investigacion presentado por
usted, titulado: Procese de duefo de fox enidadoves informales de pacientes de cuidados
pafiatives; notifico que, de acuerdo con lo establecido en el Articulo 16.- Mecanismos &
instrumentos de evaluacion de estudios, del Reglamento CEISH-UNACH, esta propuesta
constituye una mvestigacion de resgo minimo, en la que los riesgos se consideran
similares o equivalentes a los de la vida diaria o de la practica profesional de rutina. En
tal sentido, se emite dictamen de aprobacion por tratarse de un estudio observacional, sin
uso de muestras biologicas, en el que se declara que previo a su desarrollo obtendrdn el
consentimiento informado de los participantes.

Descripeion de la investigacion presentada:

*  Tipo de estudio: descriptivo, fenomenologico.

*  Objetive: Interpretar las vivencias en el proceso de duelo del coidador informal de
pacientes paliativos para proponer intervenciones de enfermeria que permitan el
alrontamiento.

*  Poblacion: por su enfoque cualitative se trabajar con la totalidad de la poblacion de
interés investigative, conformada por 4 participantes.

*  Duracidn: I meses

*  Fecha estimada de inicio de la Investigacion: 20/03/2026

*  Fecha estimada de finalizacion de la Investigacion: 18052026

Documentacion de la investigacion:

Documentos presentados Nro. de piginas

Anexo EO-Exp-1. Formulario de solicitud de evaluacion

de estudios expedilos i
Anexo EO-Exp-2. Carta compromiso del investigador, 3
evaluacion expedita CEISH-UNACH

Anexo EO-Exp-3. Formato de confidencialidad v 2

@ ceth-mach@unacheduec

E Foculthad de Clenclos de la Salud
Unadh - Campus Horke
Mo, Anbonlo Josd de Sucre, Km. L5
Rizbamba - Ecuador
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manejo adecuado de la informacion

Anexo EO-Exp-4. Protocolo de investigacion para 2
evaluacion expedita

Anexo EO- 4 Consentimiento informado amplio 3

La aprobacion se otorga bajo la modalidad de evaluacion exenta, al tratarse de una
investigacion de riesgo minimo en la que se cumple con los principios éticos de respeto,
beneficencia, no maleficencia, justicia y confidencialidad v se garantiza la proteccion de
los derechos de las participantes. Esta certificacion tiene una vigencia de un afio, contado
desde la fecha de su emision. La investigacion debera ejecutarse de conformidad a lo
descrito en el protocolo de investigacion presentado al CEISH-UNACH.

Con base en el Acuerdo Ministerial No. 00005, expedido por el Ministerio de Salud
Publica del Ecuador y publicado en el Registro Oficial €l 2 de agosto de 2022, en el que
se establece el Reglamento Sustitutivo para la Aprobacion y Seguimiento de los Comités
de Ftica de Investigacion en Seres Humanos (CEISH) y los Comités de Ftica
Asistenciales para la Salud (CEAS), los proyectos de investigacion aprobados por un
CEISH autorizado por el Ministerio de Salud Pablica del Ecuador, exige que los datos
deben ser custodiados por los investigadores del Provecto en bases de datos seguras, que
cumplan los criterios de anonimizacion. En tal sentido, se prohibe que la custodia de los
datos la realicen investigadores de otra institucion externa a la UNACH.

Cualquier modificacion a la documentacion descrita debera ser presentada a este Comité
para su revision v aprobacion, bajo las consideraciones éticas de que el estudio no implica
contacto directo con los pacientes ni uso de muestras biologicas.

Para el informe de cierre los investigadores deberian solicitar al CEISH-UNACH el
formato de informe final ( Anexo EQ/ELEC-135), el que sera entregado por el investigador
principal en el Anexo EQ/ELEC-16.

Atentamente,

Dr. Carlos Gafas Gonzalez
Presidente
CEISH-UNACH

llustracion 1 Aprobacion del Comité de Bioética
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