UNIVERSIDAD

NACIONAL
DE COLOMBIA
La experiencia durante la fase inicial
del duelo del cuidador familiar de

una persona que fallece por cancer

Rocio Lépez Rangel

Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Enfermeria
Bogota, Colombia
2018



I La experiencia durante la fase inicial del duelo del cuidador familiar de una persona que fallece por cancer.

La experiencia durante la fase inicial
del duelo del cuidador familiar de

una persona que fallece por cancer

Rocio L6pez Rangel

Tesis para optar al titulo de:

Magister en Enfermeria

Directora:

Olga Janneth Gomez Ramirez PhD

Linea de Investigacion:

Cuidado y Practica de Enfermeria

Grupo de Investigacion:

Cuidado al paciente Croénico y la familia

Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Enfermeria

Bogot4, Colombia



2018

Dedicatoria

A los cuerpos,

al espacio vacio que dejo la huella del beso,
al ruego indescriptible del adids,

al inolvidable timbre de tu voz,

al aroma de tu perfume,

a lo que un dia ya no seremos...

vida.



[\V/ La experiencia durante la fase inicial del duelo del cuidador familiar de una persona que fallece por cancer.

Agradecimientos

A ti, Jesus, por ser mi amigo.

A la Universidad Nacional de Colombia; a sus maestros/as; al Instituto Nacional de
Cancerologia-ESE; a mis compafieros/as. A todos ellos, gracias por hacer posible

esta investigacion.

Al programa Cuidando a los Cuidadores de la Facultad de Enfermeria de la

Universidad Nacional de Colombia, por ofrecer una base conceptual.

A mi directora de tesis, la profesora Olga Jannet GOmez Ramirez, por haber estado

en completa disposicidn para apoyarme en la culminacion de mi tesis.

A mi mamita, por amarme incluso ahora que no la puedo ver; a mi padre, por su

carifio; a mi esposo, por su amor; a mis hijas Paula, Alejandra, Saray y Yensi.

A la profesora Beatriz Sanchez Herrera, por mostrarme un camino; a Patricia
Cabezas Rangel, por ser como una hermana; a Marcela Fandifio, por escucharme

y por su ejemplo de tenacidad.

A los cuidadores familiares de personas que fallecieron por cancer, porque sin ellos

no hubiera sido posible este primer logro.



Resumen

Esta investigacion es un aporte al conocimiento de enfermeria para dar a conocer como
un cuidador familiar vive el momento de la pérdida de un ser querido que fallece por cancer,
lo cual se denomina fase inicial del duelo. Se espera que, con base en este conocimiento,
por una parte, el cuidador deje de ser invisible como protagonista del suceso; y por otra, al

comprender este fendmeno la enfermera pueda cuidar mejor al paciente.

Para llevar a cabo lo anterior, se busco describir la experiencia del cuidador familiar de una
persona que fallece por cancer durante la fase inicial del duelo, tanto en el Instituto
Nacional de Cancerologia-ESE, como en el hogar del paciente, durante los afios 2017 y
2018.

El estudio empled una metodologia cualitativa de tipo fenomenoldgico a partir del enfoque
de Colaizzi, para entender y describir de manera inductiva la experiencia del cuidador y
detallar tanto la vivencia como el significado del fendmeno estudiado. En este sentido, con
base en 16 entrevistas a profundidad hechas a los participantes del estudio, se obtuvo la
descripcion exhaustiva del fenémeno de la experiencia del cuidador familiar de un paciente

gue fallece por cancer durante la fase inicial del duelo.

Como resultados del significado de perder a un ser querido por cancer, emergieron los
siguientes siete temas: Enfrentar el final de una gran batalla; Con el cuerpo acay con el
alma perdida; Sentirse incompleto; Preguntarse por qué; Resolver lo urgente; Elaborar las

despedidas; y Esperar comprender los motivos para seguir viviendo.

El estudio presente permite comprender que, durante la fase inicial del duelo, al perder un
ser querido por cancer, la experiencia resulta muy dificil para el cuidador familiar y que, en
medio de ella, el cuidador aprende como y por qué sobreponerse al dolor, para lo cual

debe encontrar un significado.

Palabras clave: Enfermeria; Muerte; Duelo; Cancer; Cuidadores; Fenomenologia (fuente:
DeCS, BIREME).
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Abstract

This study is a contribution to nursing knowledge, in order to make known how a caregiver
experience the moment of the loss of a beloved one who dies for cancer, which is so-called
mourning early stage. It is expected that, based on knowledge from this study, in the one
hand, stop being invisible as a major actor of this event; and in the other hand, the nurse

can caring better by understanding this phenomenon.

In order to carry out the above, it was sought describe the experience of family caregiver of
a person that has died from cancer during the mourning early stage, whether in the Instituto

Nacional de Cancerologia-ESE or in home, between 2017 and 2018.

The study use a qualitative method with the phenomenological approach of Colaizzi, to
understand and to describe the caregiver experience of the meaning of the phenomenon
studied. Based on 16 in-depth interviews with study participants, it was obtained the
exhaustive description of the phenomenon of the experience of family caregiver of a person

that has died from cancer during the mourning early stage.

As results of meaning of to lose a beloved one from cancer, seven topics emerged, as
follows: Confronting the end of a great battle; Present with the body, but with no soul;
Feeling incomplete; Solving the urgent; Preparing goodbyes; and understand reasons to

keep living.

The study enables understand that during the mourning early stage, by lose a beloved one,
there is an experience very hard for family caregiver and that, in the midst of it, family

caregiver learns how and why overcome sorrow, hence he/she must find a meaning.

Key Words: Nursing; Death; Grief; Neoplasms; Caregivers; Phenomenology (source:
DeCS, BIREME).
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Introduccioén

El cancer es la segunda causa de muerte en el mundo, representando cerca del 70% de
los fallecimientos (1). En Colombia, esta enfermedad es un problema de salud publica
creciente, pues genera grandes repercusiones sociales, econémicas e incluso
emocionales (2). De acuerdo con estos datos y con el impacto de la enfermedad, se puede
afirmar que un porcentaje aun mayor de cuidadores familiares vive la pérdida de un ser

querido a causa del cancer.

El concepto de la muerte ha sido considerado por filosofos, literatos, juristas y
profesionales de la salud. En esta ultima area —que es la que nos interesa—, se admite
gue es una experiencia compleja que puede ser facilitada por el cuidado de enfermeria.
Sin embargo, son mas las suposiciones que las comprobaciones con respecto a la
experiencias registradas de los cuidadores familiares de una persona que fallece por
cancer durante la fase inicial del duelo. Ahora bien, aunque se ha tratado de facilitar el
proceso mediante un cuidado paliativo anticipado, continGia siendo complejo para quienes

lo protagonizan al tener que despedir a sus familiares.

El cuidador familiar es el miembro de la familia que asume la responsabilidad de cuidar a
la persona con cancer y por tanto vive experimenta directamente la muerte del ser querido
gue cuida (3). Se considera comé fase inicial del duelo, el periodo de tiempo que
transcurre, desde el momento en que el cuidador constata la pérdida del ser querido, hasta
cuando se separa fisicamente del cuerpo sin vida; lo cual, por lo general, sucede a través
de un ritual. Este lapso, que es definitivo para el cuidador familiar, por lo que debe ser

mejor comprendido para poder cuidar mejor al que lo esta viviendo.

En cuanto al marco de referencia del presente trabajo, se abordaron las significancias
social, tedrica y disciplinar a partir de conceptos relevantes para el enfoque de la
experiencia. Asi, en la significancia social se muestra el impacto del cancer y la incidencia
en la mortalidad a nivel nacional e internacional, ademas del incremento por nuevos casos
de muertes. Esto justifica el desarrollo del presente estudio si se tiene en cuenta que el
cuidador familiar vivira la experiencia de la muerte de su ser querido, con grandes
repercusiones psicoldgicas, sociales y emocionales. En la significancia tedrica, nos

ocuparemos de las nociones de muerte y duelo, segun la perspectiva de diversas
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disciplinas como la filosofia o la psicologia. En la significancia disciplinar, se considerara
la visién del Grupo de Cuidado Crénico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia, gran referente del cuidador familiar. Del mismo modo, con el fin de
conocer del sujeto de cuidado, se analizaran las caracteristicas definitorias. Finalmente,
se presentaran la justificacion del problemay la necesidad de abordarlo desde la disciplina

de enfermeria.

Por su parte, el marco metodoldgico explicara cémo se llevo a cabo el estudio a través de
un enfoque cualitativo, basandose en el método fenomenolégico metodologia de Colaizzi.
Cabe aclarar por anticipado que esta aproximacion inductiva permitié detallar tanto la
vivencia del objeto de estudio como el significado que adquirié el fendbmeno observado.
Para tal propésito, se invitaron a cuidadores de personas que fallecieron por cancer, las
cuales pudieron ser nifios o adultos, que recibieron tratamiento dentro de los servicios

adscritos al Instituto Nacional de Cancerologia-ESE, en Bogoté, Colombia.

Se hizo necesaria una variacion al método de Colaizzi, dado que éste no suele incluir
contraste con la literatura de consulta, de modo que se decidié complementar este aspecto
para confrontar la descripcion del fendmeno estudiado. Con base en cada uno de los temas
emergentes, se tuvieron en cuenta autores que se aproximaran al fendbmeno descrito
manifestado en investigaciones de enfermeria y otras disciplinas sobre la experiencia del

cuidador antes y después de la muerte del ser querido.

Los resultados de nuestro estudio dan respuesta al objetivo planteado, en el sentido de
gue retratan detalladamente la experiencia inmediata del cuidador familiar que pierde un
ser querido por cancer, es decir: durante la fase inicial del duelo. Se espera que a futuro
este estudio aporte al fortalecimiento del programa Cuidando Cuidadores del Instituto
Nacional de Cancerologia-ESE, y asi poder aliviar hasta donde sea posible la carga de las
personas que enfrentan esta situacion y generar lineamientos para otras instituciones que
enfrentan retos similares. Por Gltimo, se presentan las conclusiones de los resultados, las

limitaciones que se encontraron en el proceso y los aportes para la disciplina.
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1. Marco de referencia

A continuacion, se describen el planteamiento y la contextualizacién del fenébmeno que fue
intrinseco a la experiencia del cuidador familiar de una persona que fallecié por céancer,
durante lo cual se presenta lo que se denomina acto de morir o fase inicial del duelo. Asi
mismo, el lector encontrara el area tematica, el fenomeno de investigacion, el
planteamiento del problema, la justificacion, la descripcion de la magnitud de las
significancias social, teérica y disciplinar, la pregunta de investigacion y el objetivo del

estudio.

1.1 Areatematica

El area tematica a la cual pertenece la investigacion en descripcion es el cuidado que la
enfermeria ejerce sobre el cuidador familiar de una persona que ha fallecido por cancer.
En cuanto al fendmeno de investigacion, éste se tratd de la experiencia del cuidador

familiar de una persona que fallecié por cancer durante la fase inicial del duelo.

1.2 Planteamiento del problema

La experiencia del cuidador familiar de una persona que ha fallecido a causa del cancer
esta determinada por constantes duelos y pérdidas sociales, econémicas y emocionales.
Ejemplos de ello son la separacion de la familia restante por el hecho de adherirse al
tratamiento oncolégico, el desempleo como consecuencia de la dificultad para trabajar,

entre otras.

La noticia de la muerte del ser querido del cuidador produce en éste un aumento de la
carga de cuidado, pues es natural que emerjan sentimientos de derrota y soledad, mas
aun cuando la unica compafiia pudo haber sido el difunto familiar al que se le brindaba
cuidado. El peso de la experiencia no le permite al cuidador comprender de forma
inmediata lo sucedido, dado que recibe un bombardeo de informacién, bien sea por las
personas del equipo de salud, bien por otros cuidadores. La comunicacién se interfiere
gracias al dolor del momento, a pesar de que haya desempefiado el rol de interlocutor

durante todo del dia entre los profesionales, familia y los amigos.



12 La experiencia durante la fase inicial del duelo del cuidador familiar de una persona que fallece por cancer.

Inmerso en esta situacion, el cuidador asume la responsabilidad de tomar las decisiones
oportunas, cuyas consecuencias lo llevan a ponerse frente a retos desconocidos, los
cuales se complican si no se cuenta con una apropiada red de apoyo. Por otra parte la
falta de recursos econdmicos, los sentimientos de tristeza y la sensacion de desconcierto
llevan al cuidador a sufrir periodos de ayuno, desgaste fisico por las largas jornadas
cuidando al familiar y condiciones desfavorables para la permanencia del cuidador en la
sala de urgencia o en otras areas de hospitalizacion, donde no se cuenta con espacio fisico
gue proporcione bienestar. Sin embargo, a la hora del fallecimiento el cuidador es forzado

a continuar su jornada, sin tener el tiempo necesario ni siquiera para llorar.

Durante la fase inicial del duelo, la carga laboral del equipo de salud suprime de manera
involuntaria el cuidado del cuidador familiar. Una vez culmina el esfuerzo terapéutico y se
confirma el fallecimiento, el cuidador queda a la deriva, sin proteccién, y lleva a cabo tareas
administrativas con desconocimiento. Este es un momento de transicion en la experiencia
del cuidador, ya que pasa de cuidador a doliente, por lo que para el profesional de salud
seria necesario intervenir para ayudar a afianzar el aprendizaje del duelo anticipatorio y

acompanar en el duelo posterior.

El cuidador, ahora desprovisto de orientacion y acompafiamiento, afronta, entre otras
situaciones, el reconocimiento del cuerpo sin vida del ser querido en la morgue. No posee
herramientas previas ni el soporte de un profesional del cuidado que anticipe el momento
informando como va a encontrar el cuerpo del familiar. Estas circunstancias hacen de esta

experiencia un suceso mas doloroso e impactante para quien lo vive.

El escenario donde se encuentra el cuerpo sin vida es un espacio de aspecto
desagradable, porgue no es el Unico cuerpo que hay en el lugar y el olor no es agradable,
pues la ruta de los cadaveres es la misma de los desechos. En este lugar no hay
consideracion en la manipulaciéon del cuerpo, el cual a menudo es tratado como un

desecho e incluso llegan a usarlo para colocar encima objetos del que fallece.

Los enfermeros ven morir a las personas diariamente, pero desconocen como aliviar la
experiencia de los familiares ni saben cédmo enfrentar por si mismos el evento, en el que
oponen sentimientos de temor y gratitud. Se convierte en un reto no pasar desapercibido
este transcendental suceso, pues implica presenciar el despedir al ser querido de manera

definitiva.



13

En el momento del fallecimiento del paciente, la enfermera, al no saber qué hacer, queda
paralizada, con los brazos cruzados; aunque desea ayudar al cuidador, no sabe cémo
hacerlo ni cdmo referenciar el proceso en otras instituciones. Estas constantes situaciones
llevaron a la autora del presente estudio a pensar en que era necesario indagar sobre el

tema. En este sentido, surgio la siguiente pregunta de investigacion:

¢, Como es la experiencia del cuidador familiar de una persona que fallece por cancer

durante la fase inicial del duelo?

1.3 Justificacion

Este estudio se considera util para el cuidador familiar de una persona que fallece por
cancer, porque permite comprender la experiencia y puede generar beneficios. Ademas,
se podran ofrecer alternativas de asistencia y modelarlas para otras instituciones del pais.
Con respecto a la utilidad para la enfermeria, la investigacion es relevante porque responde
a la esencia de la disciplina y podra dar pautas para cualificar la practica del cuidado de
las familias que enfrentan el momento de la muerte. De igual modo, el estudio es novedoso
por cuanto no se conocen estudios similares a pesar de la evidente necesidad de abordar

el tema.

1.4 Significancia social

Segun la Organizacion Mundial de la Salud 20 millones de personas padeceran cancer en
el 2020, de las cuales fallecera entre un 50% y un 60% (4). Esto significa que al menos 12
millones de personas se enfrentaran a la muerte por esta causa y un nimero equiparable
de cuidadores familiares viviran la experiencia de la pérdida de un ser querido, en muchos

casos en situaciones de gran dolor y desamparo.

En Colombia, el cancer representa un problema de salud publica progresivo y constituye
un grupo de enfermedades con grandes repercusiones sociales, econémicas y
emocionales. “La carga creciente del cancer en el perfil de salud de los colombianos
amerita intervenciones oportunas, certeras y coordinadas para lograr el impacto esperado
a nivel poblacional individual sobre su incidencia, discapacidad, calidad de vida y
mortalidad” (2). De acuerdo con esto, el aumento de la mortalidad por cancer en los

proximos afios precisa, desde la disciplina de enfermeria, conocer cémo el cuidador vive
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la pérdida del ser querido y de esa manera generar intervenciones acordes a la experiencia

y mitigar el impacto social en la poblacién.

El cuidador no se encuentra suficientemente preparado para desempefar el papel de
cuidador y sin embargo lo acepta, con las consecuencias e implicaciones sociales,
econdémicas y emocionales que conlleva. Los logros que alcanza lo hacen vivir continuas
batallas, en las que percibe triunfos constantes pese a las dificultades, lo que hace pensar

gue la realidad de la muerte del ser querido parece algo lejano.

El cuidador sufre un cambio en el estilo de vida (3). Por ejemplo: el desplazamiento
obligatorio del lugar de procedencia para llegar a una ciudad ajena, los habitos alimenticios
gue cambian o simplemente la falta de recursos para solventar las necesidades. Es posible
gue la alimentacion dependa de lo que el familiar le pueda compartir durante los periodos
de hospitalizacién, de la ayuda del personal de salud o de fundaciones que actilan como

red de apoyo.

El cancer afecta no soélo al sujeto que lo padece, sino también a quienes permanecen a su
alrededor; la experiencia de cuidar a un ser querido con este diagndstico ha sido reportada
como dificil y dolorosa (5). El rol de cuidador en Colombia, pais en conflicto por mas de
cinco décadas, esta enmarcado en un panorama de barreras sociales, administrativas,
educativas y econdmicas (6). En el pais, el cuidador se ve forzado a adquirir recursos
econdémicos en espera de que la entidad aseguradora de servicios de salud autorice el
reembolso o, de lo contrario, termina responsabilizandose del pago particular en el caso de

consultas médicas, toma de muestras de laboratorio, acceso a imagenes diagnosticas, etc.

Por lo que se refiere a la escolaridad del cuidador, es un factor importante en América
Latina que en ocasiones no responde a la expectativa, en especial en las practicas de
manejo de medicamentos, pues para ello es necesario saber leer (6). Sanchez et al.
concluyeron en su estudio que el 1,8% de los cuidadores Colombianos son analfabetas, lo
cual resulta ser el factor de riesgo mas importante que amenaza el cuidado de familiares
(7). Los tratamientos para el manejo del cancer se basan en protocolos de quimioterapia
con nombres complicados de comprender y recordar, al igual que otros tratamientos como

la radioterapia o procedimientos como la tomografia axial computarizada (TAC).
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El conocimiento de los asuntos legales es relevante para el cuidador familiar, pues estos
son ineludibles durante la experiencia de la pérdida, por lo que el empleo de la ley resulta
imprescindible en este momento y el desconocimiento impide reclamar los derechos y
adquirir obligaciones. Por ejemplo, es posible que el cuidador ignore el derecho a estar
cerca de su familiar durante la hospitalizacién, ain mas si la persona se encuentra en el
final de vida. En consecuencia, la ley responsabiliza a los profesionales de enfermeria,
para que durante el ejercicio de su labor demuestren benevolencia al cuidador. Asi, la Ley
911 de 2004, en el Articulo 9, pone en evidencia el derecho de proteger la vida de los seres
humanos desde la concepcién hasta la muerte (8). Es por ello que en Colombia las leyes
sefalan alternativas para hacer cumplir los deseos y las necesidades de la persona

enferma y de su familia cuando viven el proceso de la muerte.

Del mismo modo, en Colombia los cuidadores estan protegidos por la Ley 1733 de 2014,
pues pretende mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares (9). Las barreras
para el acceso a los cuidados paliativos difieren de acuerdo a cada pais y al
establecimiento de sus leyes en lo referido a la “ejecucion de una politica de educacion y
capacitacion de la poblacion y del personal de salud” (10). Este objetivo depende de
decisiones politicas, por lo que en Colombia los servicios de cuidados paliativos son

insuficientes dada la alta demanda de personas que fallecen por cancer.

La experiencia del cuidador durante el proceso de muerte de su ser querido en Colombia
es influenciada por la disposicion de los cuidados paliativos declarados por la Organizacion
Mundial de la Salud, que tiene por objeto la persona enferma y el cuidador. Segun la
entidad, al no contar con un buen tipo de cuidados, en donde “son importantes la
comunicacion eficaz, el control de los sintomas y el apoyo a la familia”, la vivencia tanto

del cuidador como del paciente puede cambiar de manera significativa (11).

Las circunstancias que determinan el momento de la pérdida cobran sentido para el
cuidador. Ejemplo de esto es el arte y el cuidado con que es tratado el cuerpo de la persona
fallecida, actividad que otorga significado a la experiencia. De esta manera, el arreglo del
cadaver y el empleo de un lenguaje adecuado para referirse a €l son beneficiosos. Al
respecto, se ha sefalado que el uso de términos inapropiados, como, por ejemplo, llamarle
“paquete” al cuerpo sin vida, pueden herir los sentimientos del cuidador e interferir

negativamente en la relacion de cuidado (12). Por tal motivo, el momento de afrontar la
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muerte debe ser planeado para salvaguardar la dignidad humana, al proteger el vinculo

del cuidador y el enfermo y apoyar la transformacion consecuente.

De igual manera, cuando la muerte ocurre al interior de una entidad asistencial, compasiva
ante el dolor de la persona que acaba de sufrir la pérdida. Por lo tanto, es necesario
anticiparse al evento, ya que el cuidador intuye las posibilidades de lo que va a suceder y

no quiere que esto sea un suceso que “tome por sorpresa” a la familia (13).

La experiencia del momento de la muerte del familiar puede tener gran impacto, pues
implica un momento crucial que marca el distanciamiento y la separacion fisica, por lo que
se termina por renunciar al cuerpo del familiar. EIl momento para enfrentar la pérdida debe
estar planeado para que el cuidador “no lo viva en soledad” y en lo posible que éste tenga
claros los motivos por los cuales debe continuar y encontrar alternativas para la nueva

condicion (13).

Los hechos posteriores al fallecimiento de la persona enferma cobran importancia para la
experiencia del cuidador. La noticia del fallecimiento, el reconocimiento del cuerpo sin vida,
la desconexion de equipos médicos, el traslado a la morgue, el alta hospitalaria, el traslado
a la funeraria, el funeral mismo y los ritos religiosos son componentes habituales de la

evidencia de la partida del ser querido.

Seguido a la muerte del ser querido, hacer frente a las relaciones sociales es una tarea
ardua para el cuidador. Estas se llevan a cabo con allegados y curiosos interesados en
saber los detalles del momento final de la persona fallecida. Un escena célebre en la
literatura universal la encontramos en la novela corta de Ledn Tolst6i La muerte de Ivan
llich, cuando Piort llega al funeral del protagonista: para expresar las condolencias a la
viuda del personaje y seguir el protocolo de la época narrativa, “en la habitacion del muerto
habia que santiguarse, tenia que estrechar la mano, suspirar y decir «la acompafio en el

sentimiento»”(14).

Otra tarea que por su inmediatez debe resolver el cuidador es cumplir con los gastos
econdémicos, entre los que se encuentra el servicio funebre y pagos adicionales para
trasladar el cuerpo del fallecido, por lo regular, a la ciudad de origen en busca de cumplir
la dltima voluntad del familiar. Volviendo al ejemplo literario, esta dificultad se menciona en
el relato de Tolst6i en cuanto a lo molesto que era la situacion para la viuda de Ivan, que

fue solucionada por la accion oportuna de su mayordomo Sokolov, “quien se present6 a
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avisar que la parcela del cementerio escogido por la viuda costaria doscientos rublos”, pero

en la cual la expresién del dolor fue interrumpida en busca de resolver la situacion (14).

Las decisiones de la persona enferma previo a su fallecimiento afectan de manera directa
al cuidador familiar. En este sentido, la Resolucién 1051 de 2016, emitida por el Ministerio
de Salud y Proteccion Social, tiene por objeto regular los requisitos y formas de realizacion
de la declaracion de la voluntad anticipada y deja claro el derecho de toda persona “capaz,
sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades legales y mentales y con
total conocimiento de las implicaciones de esa declaracion, respecto a la negativa de
someterse a medios, tratamientos y/o médicos innecesarios que pretendan prolongar su
vida, protegiendo en todo momento la dignidad de la persona y garantizar el cumplimiento
de dicha voluntad”(15). De igual modo, es trascendental el impacto del cuidador familiar
cuando él asume las consecuencias Yy la decision de prolongar o no la vida artificial o la

practica de tratamientos futiles.

La experiencia del cuidador varia en funcién de la determinacién del familiar con respecto
a sus preferencias. De acuerdo con esto, la Resolucién 1216 de 2015 exige dar
cumplimiento a la orden en relacién con las directrices para la organizacion y el
funcionamiento de los comités pertinentes para hacer efectivo el derecho a morir con
dignidad (16). Sin embargo, cuando el paciente no encuentra en la fase final de vida otra
solucion que la muerte asistida y elige esta alternativa, se convierte en una situacion dificil

y de desconcierto para su cuidador.

Por otra parte, el efecto del testamento en el duelo posterior a la pérdida mitiga las
circunstancias en las que se pueda ver comprometido el cuidador. El testamento es
definido como “un acto mas o menos solemne, en el que una persona dispone de todo
o de una parte de sus bienes para que tenga pleno efecto después de sus dias,
conservando la facultad, las disposiciones contenidas en €l mientras viva” (17). Una vez
la persona fallece, el que haya dispuesto de sus bienes hace de la experiencia del
cuidador una situacién organizada y sin repercusiones personales y familiares, lo cual

resulta muy positivo para sobrellevar el proceso.

De igual manera, la voluntad que con respecto a su cuerpo haya mencionado el enfermo
se sustenta en la Resolucion 1447 para la disposicion final del cuerpo sin vida, por la

cual se reglamenta la prestacion de los servicios cementerios, inhumacion, exhumacion
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y cremacién de cadaveres(18). Esto puede aliviar la desagradable experiencia del
cuidador al no tener que decidir qué hacer con el cuerpo de su ser querido o tener
conflictos con los otros familiares por esta razon, dado que el destino del cuerpo ha

estado decidido previamente.

No obstante, la experiencia de ser cuidador familiar se analiza de forma diferente cuando el
receptor del cuidado esta vivo o muerto (19). De este modo, la percepcion de la muerte, la
despedida y la partida le permiten al cuidador aprender sobre el valor de la vida. Ademas,
desarrolla la comprension de la propia existencia y de la trascendencia espiritual, la cual se
genera como una fuente de incertidumbre y estrés emocional, pero también de recompensa
y crecimiento interior (3). Segun Kaufman, la excesiva tension del cuidador de un paciente
gue fallece por cancer hace que casi el 50% de los cuidadores acudan al hospital para que
sus seres queridos fallezcan alli, buscando la ayuda y el acompafiamiento de los
profesionales (20).

1.5 Significancia teorica

La revisién bibliografica para poner en marcha el estudio presente se dirigié hacia los
conceptos del campo de enfermeria —o incluso de otras disciplinas— que debieran ser
empleados para examinar el fenémeno de interés: la experiencia del cuidador familiar de
una persona que fallece por cancer durante la fase inicial del duelo. El punto de partida
para describir la experiencia fue la fenomenologia eidética o descriptiva de Edmund
Husserl, la cual sostiene que hay estructuras esenciales a cualquier experiencia humana
(21). Por otro lado, los fendmenos de interés para la enfermeria pueden tener variaciones
particulares, pero mantienen significados esenciales aun en situaciones diferentes (22).
Cada persona percibe el mundo desde diferentes puntos de vista, dependiendo de la
situacion, el tiempo y el espacio, que varian de acuerdo con el campo de percepcion de

cada uno, es decir: un lugar de experiencias perspectivas (23).

Asi pues, con el fin de determinar la novedad del estudio, se realizé un proceso de revision
bibliografica, en el cual se incluyeron estudios originales, revisiones de literatura y
reflexiones, siempre y cuando los documentos se encontraran en revistas indexadas y
disponibles para su revision y andlisis. Una vez organizada la informacion, se procedio al

analisis del estado del arte en relacion con el fenémeno estudiado.
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Al interpretar los resultados, se pudo comprender que, mientras la muerte ha sido
estudiada como un fendmeno personal y social, la percepcion del momento de la muerte
como fendbmeno no esta reconocida. Mas aln, tampoco se encontraron estudios que
reportaran el fenébmeno en relacion con la experiencia de los cuidadores ni de forma
general ni especifica para el caso del fallecimiento por cancer, que es el area de la cual
mas estudios sobre cuidados paliativos existen. De esta forma, se encontré un vacio en el
conocimiento de enfermeria en cuanto a la experiencia de la salud de las personas en la
fase inicial del duelo. Este fendmeno es de gran interés por cuanto implica la ruptura de un
vinculo, el sentido de trascendencia, la confrontacién con la propia finitud y la necesidad
de apoyar al doliente para que en medio de su situacion pueda obtener dignidad y

autonomia.

Ahora bien, existen diferentes significados acerca de la muerte. Para la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), la muerte es considerada un suceso normal o real, aunque
admite que es muy dificil de abordar (24). En términos de filosofia antigua, quiza el
pensador griego mas influyente de Occidente acepta el fenbmeno de manera positiva, Si
se quiere entender desde una mirada moderna: “Para Sdcrates hay una esperanza
auténtica de que la muerte sea un bien, puede ser un dormir eterno sin suefos, lo cual
seria ganancia; o bien, un ingreso a un mundo donde podemos entrar en contacto con
nuestros antepasados, lo que también seria una gran felicidad” (25). Para el historiador
francés Philippe Aries , la muerte, vista como un fenédmeno colectivo, se entiende como
una responsabilidad individual que no se puede negar, porque forma parte de la naturaleza
humana (26). La gente muere casi a escondidas y a solas, clandestinidad que resulta ser
el efecto de una negativa a admitir la muerte de aquellos a los que uno ama, por lo que la

discrecion aparece como la forma mas moderna de dignidad (27).

Kibler-Ross y Kessler afirman que el morir no es algo por lo cual se tenga que temer.
Puede ser la experiencia mas maravillosa de la vida, pero todo depende de cémo hemos
vivido; puede ser s6lo una transicion de esta vida a otra existencia en la cual ya no hay
dolor ni angustias (28). En contra posicion, la psicologa De Hennezel sefiala que la muerte
también puede ser contemplada como un evento vergonzoso y sucio, pues “se ve en ella
el horror, el absurdo, el sufrimiento inatil y penoso, cuando en realidad es el momento

culminante de nuestra vida” (29).
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Por su parte, Weiss R, al referirse a la muerte como una “pérdida”, considera que es un
suceso que produce una inaccesibilidad persistente a la figura que ocasiona dolor y
desorientacion (30). No obstante, segun la doctora Kubler-Ross, el duelo es un proceso
natural en la vida de las personas, cuya clasificacién esta determinada en cinco fases:
negacion, ira, negociacion, dolor emocional y aceptacion (31). Worden define el término
mourning como ‘luto’ o ‘congoja’ para nombrar el proceso que se produce después de una
pérdida de un ser querido; la palabra grief (‘sufrimiento’) en cambio se refiere a la
experiencia personal de la pérdida (32). Para Fonnegra, se distinguen los términos
mourning y grief en inglés, pero son sintetizados en castellano en la palabra duelo, aunque
el vocablo bereavement (‘duelo’) es definida como “la sensacién de haber sido robado, de
ser despojado de algo valioso” (33).

Limonero J desarrolla la diferencia entre la muerte propia, que puede ser vivida como una
realidad inaceptable, indigerible, y la con la carga emocional y la intensidad con que aquella
ha sido negada a lo largo de la propia existencia (34). La muerte ajena es la muerte del
otro, la que no se percibe como propia y que permite negar la realidad de la finitud, la que
siempre da espera. Sin embargo cuando la muerte es cercana no deja de causar efectos,

razon por la cual produce un impacto emocional en los que la observan.

Algunas personas, en sus procesos de adaptacion a la pérdida, han desarrollado
conductas de afrontamiento que en ciertas situaciones muestran la forma mas beneficiosa
para superarla. Seguin Weiss R, aquellas personas facilitan el duelo del cuidador familiar y
deben ser tenidas en cuenta con mas consideracion, ya que le permiten al familiar que
sufrié la pérdida evitar desarrollar sintomas o enfermedades que pueden llevarlo incluso a
su propia muerte, al suicidio, a un accidente o a algun tipo de adiccion (32). Después del
fallecimiento del familiar, el cuidador puede contraer una enfermedad a causa del propio
proceso de duelo. Bartrop et al. demostraron que en las viudas objeto de estudio de su
investigacion el impacto de la muerte del esposo les produjo inmunosupresion (35). Por su
parte, Limonero JT sefiala, a partir de los resultados de su estudio, un “aumento de la
mortalidad de los cényuges viudos durante los primeros seis meses después del

fallecimiento de la pareja” (36).

Para Lazarus y Folkman, la pérdida del ser querido es considerada como una situacion de
estrés, pues se presenta un aumento de la intensidad de la respuesta de un individuo que

esta frente a una situacion que considera amenazante y que pone en riesgo su propio
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bienestar (35). Asi mismo, Macias MA et al ; estiman que los apoyos con los que cuenta
el cuidador son muy utiles, ya que el deudo puede buscar alivio y consuelo en los demas,
focalizando su atencion en el problema que debe enfrentar a partir de los consejos que

pide y recibe de los demas (38).

La importancia de las creencias espirituales y su influencia en el afrontamiento del duelo
producen un gran impacto como medios principales para hacer frente a la realidad (39).
pues se considera que las experiencias religiosas no estan reservadas sélo para tiempos
de crisis y que la religion no es el Unico modo de afrontamiento de situaciones de vida
negativas (39). Quiceno JM; opinan que la participacién religiosa tiene una influencia tanto
positiva como negativa en las formas de afrontamiento, pues la relaciéon entre la salud
mental y la religion ha sido debatida durante siglos (40). Del mismo modo, Laura Yoffe,
segun lo referido por Maton y Wells afirman que “los rituales funerarios, las ceremonias,
las plegarias, las practicas de sanacion y de meditacion, el acompafiamiento y el consuelo
a los deudos, los consejos sobre cémo afrontar el duelo son recursos religiosos que
brindan apoyo social, emocional, practico y espiritual a quienes han sufrido la muerte de
un familiar” (39). Por ultimo, tener un propdsito en la vida y no olvidarlo, inclusive en
situaciones de dificultad, brinda motivos para seguir viviendo. En este sentido, Frankl V
apunta que, a través de su propia experiencia acerca del sentido de la vida, algo

profundamente religioso y trascendental debe ser descubierto por cada persona (41).

De acuerdo con lo anterior, se concluye que existen evidencias tedricas y cientificas acerca
del proceso de muerte, de las formas de afrontamiento, de los diferentes contextos y de
los diversos enfoques; pero, asi mismo, abordajes de la misma, y a su vez que existe un
vacio del conocimiento acerca de la experiencia de la fase inicial del duelo. Por lo tanto,
esta Ultima concepcion es un constructo que se aborda en la presente investigacion y se
espera que a partir del logro del objetivo de la presente tesis sea posible proponer una

linea de trabajo investigativo en esta experiencia humana.

1.6 Significancia disciplinar

Nuestro proyecto de investigacion surge, por una parte, como respuesta a un vacio
encontrado en la revision de la literatura; y, por otra, a partir del ejercicio de la practica
profesional durante quince afios. Como enfermera, la autora del presente estudio a

percibido los casos de familias que viven la experiencia de luchar contra el cancer,
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situacion que se torna mas dolorosa para el cuidador desde el momento de enterarse de
gue su ser querido ha fallecido hasta el momento que se separa fisicamente del cuerpo

sin vida en el cementerio.

Por consiguiente, el estudio retoma los conceptos del programa Cuidando a los Cuidadores
del Grupo de Cuidado de la Universidad Nacional de Colombia, en el cual Barrera et al. (3)
plantean que un cuidador familiar es el miembro de una familia o grupo social que asume
la responsabilidad de cuidar al familiar enfermo y es quien representa una solucion ante la
necesidad de atender a la persona enferma (3). Ser cuidador significa estar presente para
el otro como un apoyo y requiere de aceptacién del otro tal y como él es, lo que implica una
entrega total hasta el punto de llegar a reflexionar en la calidad de ser individual, en la cual
muchas veces es dificil establecer los limites de identidades dentro de las dindmicas de la

vida misma (19).

Otros aspectos importantes que se deben tener en cuenta en el cuidador familiar son el
género, la edad y la escolaridad. En América Latina, ocho de cada diez cuidadores son de
género femenino y se caracterizan por proporcionar una mejor calidad de vida a la persona
cuidada. Por lo tanto, existe una mejor aceptacion del rol, sumado a la labor y el compromiso
gue la mujer ostenta para atender a los otros miembros de la familia y cumplir, ademas, con
un trabajo para devengar un salario. Por su parte, los cuidadores hombres suelen ser mas
escuchados en sus preocupaciones y conmueven mas en su papel al momento de cuidar,
de modo gue suelen ser apoyados por sus esposas y participan cada vez mejor en el acto
de cuidado (3).

La edad en el cuidador representa caracteristicas particulares al momento de cuidar. De
acuerdo con esto, Barrera et al. apuntan que “entre los 18 y 35 afios, el cuidado del paciente
compite con su responsabilidad principal. Entre los 36 y los 59 afios, generacién sandwich,
poseen mas serenidad y experiencia; su rol de cuidador va acompafiado de roles de trabajo
y formacion de los hijos. Y los mayores de 59 afios, con el proceso de envejecimiento
empiezan a tener una salud mas vulnerable que se puede ver afectada con la carga del
cuidado” (3).

Ahora bien, ser cuidador de una persona en situacion de enfermedad crénica varia de
acuerdo con la persona cuidada y las condiciones de quien la cuida, lo cual genera una gran
cantidad de sentimientos que en oportunidades permiten cercania y estabilidad, pero que

en muchas otras resultan agobiantes, ocasionando diferentes respuestas para enfrentar o
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evadir la situacion frente a si mismos y al contexto. Entonces, la experiencia de cuidar a
una persona con enfermedad crénica, unida a la percepcion de muerte como categoria de
estudio, reconoce tanto la percepcion de la muerte como los componentes de partida y

despedida que se asocian a ella (19) .

La experiencia en el momento de la pérdida del ser querido divide la historia de la vida del
cuidador en un antes y un después del suceso, quedando un espacio vacio en medio,
inconcluso e incomprensible. Por esta razén, es preciso indagar en los sentimientos de las

personas que lo experimentan para lograr posteriormente un mejor acto de cuidado.

En virtud de lo anterior, la enfermeria en el Instituto Nacional de Cancerologia-ESE, en
Bogota, Colombia, enfoca su quehacer en el Modelo funcional de cuidado de enfermeria
en cancer, que ,a través de la reflexion y el andlisis de narrativas de situaciones de
enfermeria consolida la guia y cualifica la practica de enfermeria (42). Este modelo se
empalma de manera sélida con “La teoria de la enfermeria como cuidado: un modelo para
transformar la practica”, de Boykin et al. (43), lo que ha permitido de manera acertada un
orientacion del cuidado tanto en la persona con diagnéstico de cancer como en su

cuidador.

Esta teoria define el cuidado como una forma de unién con el otro al experimentar el valor
de la otra persona, por lo que es en una relacién que no da poder sobre él, sino que es un
vinculo basado en la confianza y el respeto. El éxito de la relacion esta determinado por
las acciones en que apoyan el crecimiento del otro, consolidando el cuidado mediante la
devocidén que permite sobreponerse a obstaculos y dificultades. Por otra parte, el modelo
ha incidido en la practica de enfermeria de la institucion objeto de estudio a partir de ver
reflejado el cuidado de las enfermeras con programas especiales, como es el ejemplo de
Cuidando a los cuidadores arriba citado. A continuacion se exponen algunos ejemplos de

apartes de situaciones de narrativas recopiladas previamente:

1. El cuidado de enfermeria, al momento de la muerte, aporta a la experiencia de la

enfermera para cuidar con la proporcién indicada:

Entré, hablé con ella y le dije: «Nena, ya no mas, la vida que tu tienes..., ya no mas, pasa al otro

lado». Ella me mir6, sonrio y yo sali de la habitacion llorando y al rato la auxiliar dijo: «Ya, se fue».

(44).
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2. Lacompasién hacia el que sufre se consolida a través de un proceso de aprendizaje
y estad sujeto en parte a cambios de las politicas publicas y de las instituciones

prestadoras de salud:

Rall no veia, no hablaba, no podia respirar bien; tenia secreciones, le dolia todo y su familia estaba

cansada. Recuerdo que la esposa le decia: «Tranquilo, si quieres descansar, vete». (45).

El silencio, la presencia o el contacto fisico suelen ser la mejor respuesta por parte de las
enfermeras ante la situacion. Hay que informarles y explicarles a los cuidadores lo
sucedido; permitir que expresen su dolor y facilitarles las manifestaciones y los ritos segun
sus creencias. Ademas, es necesario agradecer su colaboraciéon en los cuidados y la

disponibilidad en los momentos dificiles (46).

No obstante, juzgar al cuidador por claudicar en el cuidado debe ser una actitud que se
debe evitar a toda costa. Claudicar es la incapacidad de afrontar y soportar las demandas
emocionales y fisicas que requieren los enfermos, dejando todo en manos del personal de
salud. Se relaciona con la soledad, la ansiedad, los sentimientos de pérdida, el cansancio
y el estrés.

Para finalizar, es evidente la significancia disciplinar del fenbmeno estudiado por cuanto
se relaciona con el cuidado de la experiencia de la salud de las personas al llevarlo a cabo

manera integral, apoyandose en enfoques tedricos de la disciplina.

1.7 Pregunta de investigacion

¢,COmo es la experiencia del cuidador familiar de una persona que fallece por cancer

durante la fase inicial del duelo?

1.8 Objetivo general

Describir la experiencia del cuidador familiar de una persona que fallece por cancer durante

la fase inicial del duelo.
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2. Marco conceptual

A continuacién se desarrollan los conceptos orientadores del estudio, a saber:

experiencia, cuidador familiar, muerte y duelo.

Segun la Real Academia Espafiola, la palabra experiencia esta definida como “el hecho
de haber sentido, conocido o presenciado alguien o algo”; “practica prolongada que
proporciona conocimiento o habilidad para hacer algo”; “conocimiento de la vida
adquirido por las circunstancias o situaciones vividas’, o “circunstancia o

acontecimiento vivido por una persona” (47).

En lo que se refiere al concepto fenomenologia, desde el punto de vista filoséfico

Rodgers sugiere que la filosofia tiene que ver con todo, ya que el pensamiento y la
manera como actian los profesionales de enfermeria reflejan una filosofia (48).
Ademas, para la enfermeria “la fenomenologia es a la vez una filosofia y un método, y
en ambos casos pueden orientar la investigacion de enfermeria para contestar
preguntas relacionadas con fenédmenos que son experimentados como parte del
cuidado de la experiencia de la salud humana” (22). Asi mismo, Gémez OJ, considera
gue “el fenomenologista ve la experiencia humana en un sentido mas amplio, con la
consideracion de la persona total; en otras palabras, como una totalidad de emociones,

sentimientos, sensaciones y cambios de vida relacionados con alguna situacion” (49).

En cuanto al cuidador, como sujeto de cuidado, es definido como la persona que
acompafia al enfermo crénico en sus labores de la vida diaria y le brinda asistencia
basica en todo momento (3). La despediday la partida, en lo que se refiere al sufrimiento
como un dolor emocional, se relacionan, entre otros aspectos, con la muerte de un ser
guerido (50).

Los estudios y definiciones sobre la concepcion de la muerte y el hecho de morir son
innumerables. Entre éstos, cabe resaltar el de la Organizacién Mundial de la Salud, la
cual considera que si bien la muerte es un suceso normal o real, éste muy dificil de
abordar (33). Socrates imaginé la muerte como un bien, como un dormir eterno en el
gue no hay suefios, el ingreso a otro mundo en donde se puede entrar en contacto con

los antepasados (25). Para Philippe Ariés, la muerte ha sido abordada colectivamente
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pero entendida como una responsabilidad individual que no se puede negar, pues forma
parte de la vida misma (26). Kubler Ross describi6 el acto de morir como algo a lo que
no se ha de temer, pues puede ser la experiencia mas maravillosa de la vida en el
sentido de que es sélo una transicion a otra existencia en la cual ya no hay dolor ni
angustias (51). Por el contrario, para De Hennezel la muerte es el momento culminante
de la vida, a pesar de que pueda ser vista como algo vergonzoso (29). Por dltimo, para

el enfermero Aquinaga OW, la muerte es una pérdida que requiere de un duelo (52).

Las nociones desarrolladas son relevantes para la literatura y el conocimiento cientifico
en general. Sin embargo, para este estudio resulta significativo conocer la experiencia
de las personas que pierden un ser querido por cancer durante la fase inicial del duelo,
a partir de la vision del que lo vive. La experiencia del cuidador familiar durante la fase
inicial del duelo genera un dolor indescriptible, por lo cual la persona intenta
desenvolverse dentro de un contexto no favorable, y asi poder aliviar de alguna forma

la carga que surge con esta experiencia en circunstancias que aumentan el sufrimiento.

Para el cuidador familiar, la muerte del ser querido por cancer es una experiencia en la
gue se entretejen emociones que abarcan los conceptos anteriormente descritos,
Ademas, es preciso no desconocer el significado esencial que tiene para esa personay
su entorno familiar y social la ruptura del vinculo con el familiar fallecido, el sentimiento
de culpa o satisfaccidn, la educacién para llevar a cabo el rol cuidador, las creencias y
valores, la carga econdémica, el contexto de un pais en conflicto y desigualdad y el poco
beneficio que puede obtener del sistema de salud que, si bien parece estar acorde con

las necesidades, sélo atiende de forma fragmentada a las personas.

3. Marco metodologico

En este capitulo se presenta el disefio metodolégico elegido para indagar la experiencia
del cuidador de paciente que fallece por cancer durante la fase inicial del duelo. Se
inicia con la justificacion del disefio que, en parte, responde a los vacios encontrados

en la literatura y se enuncian los fundamentos filoséficos de la metodologia.

En cuanto al proceso operativo, se especifican los criterios de inclusién de los
informantes, las caracteristicas de la muestra del estudio, las consideraciones éticas, la

técnica de recoleccion, la descripcion del manejo de los datos, las estrategias para el
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manejo de los datos, y la validacién y confiabilidad de la informacion. Al final, se

describe paso a paso el método utilizado.

3.1. Tipo de estudio

La presente es una investigacion cualitativa que se fundamenta en un enfoque
fenomenoldgico. Se decide contemplar este disefio por ser un método que permite
evidenciar las experiencias de vida de las personas. La fenomenologia profundiza en la
esencia de un fendmeno segun lo experimentan las personas, el cual se supone que
puede ser comprendido. El fenomenologista investiga los fenémenos subjetivos
deduciendo que las verdades esenciales acerca de la realidad estan arraigadas en las

experiencias vividas por las personas estudiadas (21).

3.2. Justificacion del disefo

La fenomenologia busca hacer un retrato exacto del que quien experimenta un evento
dado, dando cuenta de la reaccion ante el hecho (22). En nuestro caso, fue un método
muy util para describir la experiencia del cuidador de una persona que fallece por cancer

en la fase inicial del duelo.

Los fendbmenos de interés para la enfermeria pueden tener variaciones particulares,
pero mantienen significados esenciales que se perciben en el tiempo, incluso en
situaciones diferentes y con apariencias variadas. Cuando los hechos se experimentan
alrededor de la practica de enfermeria, son cuidadosamente analizados y descritos para
identificar en ellos su naturaleza esencial, es decir, aguello que no es cambiante y que

permite que el fenémeno sea reconocido (22).
3.3. Descripcion del disefio

La investigacion cualitativa se utiliza cuando se necesita capturar el significado para
describir un proceso mas que las peculiaridades del resultado. Tiene como objetivo el
desarrollo de conceptos a partir de una aproximacion inductiva, en el que el investigador
funge como instrumento de la investigacion, De acuerdo con esto, es necesario que el
sujeto de investigacion sea conocedor del fenbmeno que se esta investigando y asi

encontrar el significado implicito de la experiencia (21).
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En lo referente al estudio presente, el muestreo finaliz6 tan pronto se alcanzé la
saturacion de los datos, lo cual permitié observar el contexto en su totalidad y para lo
cual fue necesaria la interaccion del investigador con los participantes. El analisis inicié
al mismo tiempo que la recoleccion de los datos y la recoleccion de la informacion se
llevo a cabo a través de entrevistas. La metodologia fenomenoldgica se trabajo
partiendo del método de Colaizzi, con entrevistas a profundidad grabadas y transcritas.
De acuerdo con la naturaleza del estudio, la muestra estuvo representada por los datos
recolectados, razén por la cual se determiné en el curso de la investigacion teniendo en

cuenta la saturacion de la informacion para su posterior analisis.
3.4. Riesgos del diseio

Considerando que la presencia del investigador podria interferir en el conocimiento de
la realidad, se controlaron los riesgos de interaccion y dialogo directo con los
participantes mediante el contacto y entrenamiento con expertos en la metodologia
propuesta. Asi mismo, se establecié un protocolo de trabajo de campo que fue avalado
por el Comité de Etica del Instituto Nacional de Cancerologia-ESE y el de la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, con el fin de dar cumplimiento
del tiempo requerido para la recoleccién de los datos y el analisis. No obstante, cabe
aclarar que, al dificultarse la sintesis de datos, los procedimientos no fueron
estandarizados, pero, al existir del mismo modo una dificultad al estudiar grandes
poblaciones, la investigadora realizé un proceso riguroso y ético en el manejo de los
datos (53).

3.5. Poblacion y muestra

Los participantes del estudio fueron conformados por 16 cuidadores familiares de personas
gue recién habian fallecido por cancer y cuyo tratamiento se llevé a cabo en los servicios
adscritos al Instituto Nacional de Cancerologia-ESE. Al momento de la recoleccién de los
datos, los participantes eran residentes en Bogota, mayores de edad y captados en la base

de datos del programa Cuidando a los cuidadores con ayuda de la plataforma SAP.

La edad de los patrticipantes oscil6 entre los 29 y los 70 afios. Todos cuidaron a la persona
por un periodo minimo de seis meses. El vinculo de parentesco de los participantes con el

enfermo cuidado se distribuy6d de la siguiente manera: 8 eran hijos; 1, cufiada; 1, abuela;
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4, esposos/as; 1, sobrina; y 2, mamas. Doce cuidadores practican la religion catdlica y

cuatro son cristianos evangélicos.

Por su parte, la edad de los pacientes que fallecieron oscilaba entre los 3 y los 97 afios.
Los diagnédsticos oncoldgicos de los pacientes fueron tumor cerebral, cancer gastrico,
melanoma, leucemia mieloide, tumor maligno de tiroides, sarcoma de Ewing, tumor
retroperitoneal, tumor tercio medio del eséfago y osteosarcoma. 12 de los enfermos

participantes fallecieron en el hospital y cuatro, en el domicilio.
3.6. Seleccion de los participantes

Se tuvieron en cuenta las condiciones especificas de los cuidadores de una persona
que fallecié por cancer durante la fase inicial del duelo, las cuales podian variar la
experiencia. Entre estas condiciones se resaltan el género, la edad, las creencias
religiosas, el estrato socioeconémico, el nivel educativo, el lugar de procedencia, las
caracteristicas del nacleo familiar, las experiencias previas, el contexto sociocultural en
el que falleci6 la persona con céancer y aquellas personas que fueran victimas de la
violencia. Se busc6 que los participantes cumplieran con estas condiciones para asi

poder conocer a fondo el fenédmeno estudiado.

3.6.1. Criterios de inclusioén

Como criterios de inclusion se consideraron los siguientes: que la edad del cuidador
familiar fuera mayor o igual a 18 afos; que hubiera sido el cuidador familiar principal y
hubiera asumido su rol por mas de seis meses; que el tiempo luego del fallecimiento del
familiar hubiera comprendido un periodo de entre 8 y 18 meses; que hubiera fallecido por
cancer o por un evento asociado a esta enfermedad; que el fallecimiento hubiera acaecido
en el Instituto Nacional de Cancerologia-ESE o en el domicilio; y que el lugar de residencia

del cuidador para el momento de la entrevista hubiera sido en la ciudad de Bogota.
3.6.2. Criterios de exclusion

Como criterios de exclusion para el estudio se tuvieron en cuenta mujeres en estado de

embarazo; cuidadores que tuvieran déficit cognitivo o enfermedad mental; y personas que
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al momento de la entrevista estuvieran bajo el efecto de medicamentos o sustancias que

limitaran su habilidad para comunicarse.
3.7. Criterios de rigor de la investigacion

Nuestra investigacion tuvo en cuenta los criterios de rigor para la investigacion cualitativa
de Guba, los cuales se enuncian a continuacién: credibilidad, criterio que asegura que los
resultados de una investigacion sean creibles, en otras palabras: que se pueda creer en
los resultados y conclusiones de la investigacion; transferibilidad, que asegura que los
resultados sean aplicables a otras personas o contextos; dependencia, que garantiza que
se pueda velar por que los resultados de la investigacién sean estables; y confirmabilidad,

criterio cualitativo que corrobora que los resultados sean confirmados (54, 55).

3.8. Recoleccidon de la informacion

Como herramienta muy util para la recoleccién de datos para el presente estudio, se
empled la entrevista a profundidad. Esta permite la disponibilidad de mayores recursos en
la comprensién del fenémeno y no limita el campo de investigacibn para captar
certeramente la complejidad del proceso. En este sentido, se considerd la clarificacion de
preguntas que no fueran comprensibles para los participantes y se profundizé en las
respuestas que pudieran presentar ambigliedad. Las entrevistas fueron grabadas y

transcritas.

De la misma manera, el proyecto de investigacion conté con el aval del Instituto Nacional
de Cancerologia-ESE para poder acceder a la informacién. Los participantes fueron
contactados mediante el programa Cuidando a los cuidadores del Instituto Nacional de
Cancerologia-ESE. Los cuidadores se contactaron via telefénica. Para el aval de la
entrevista personal, se acordd el lugar de la entrevista y la hora a conveniencia del
cuidador, por lo que se decidi6 realizarla ya fuera en su casa o en el Instituto Nacional de
Cancerologia-ESE, casos en los cuales se garantiz6 la total privacidad. Finalmente, se

solicité al participante diligenciar el consentimiento informado (ver Anexo C).

Dadas todas las condiciones metodoldgicas, éticas y procedimentales, se llevo a cabo la

entrevista al cuidador, teniendo en cuenta que el tiempo trascurrido luego del fallecimiento
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del paciente oncolégico abarcara un periodo comprendido entre los 8 a 18 meses, pues
este periodo resulta fundamental para el desarrollo del duelo y permite poder hacer una

reflexién sobre la propia experiencia.

Asi pues, se tomd la decisidén de realizar las entrevistas en este periodo con base en la
evidencia disponible que sefiala que existen tres etapas en la evolucion normal del duelo:
la primera, una fase de impacto, que se establece entre pocas horas y una semana
después del deceso; la segunda, una fase de tristeza profunda o depresion, que se
prolonga a lo largo de varias semanas 0 meses, periodo en el cual la experiencia es
dolorosa por no haber podido ser asimilada; y la tercera, una fase de recuperacién, que
por lo general inicia entre los seis y doce meses después del evento de pérdida, en la cual
los sujetos retornan poco a poco al nivel de funcionamiento previo, integran la experiencia

y pueden establecer nuevos lazos afectivos.

El periodo definido de 8 a 18 meses en nuestro estudio permitié que el cuidador hubiera
avanzado en el desarrollo de aceptacion de la pérdida, para lo cual hablar sobre ello fue
para él mas sencillo y util durante esta etapa. Vale resaltar que, previo a la entrevista, se
solicit6 diligenciar el Formato de caracterizacion de la diada GCPC-UN-D, que cuenta con
el permiso respectivo de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia (ver Anexo D). El propésito de esta gestion era conocer las caracteristicas
sociodemogréficas de los participantes y contar con mayores elementos para el analisis

de los resultados.

A continuacién, para poder conocer la percepcion del cuidador familiar sobre la muerte de

su ser querido que habia fallecido por cancer, surgi6 la siguiente pregunta orientadora:

¢Usted quisiera comentarme como fue su experiencia al darse cuenta o enterarse del fallecimiento
de su ser querido hasta el momento de su entierro o cremacion? Es importante saber qué paso en
ese transcurso de tiempo y, sobre todo conocer, cédmo se sintid usted al vivirlo.

Ademas, siempre se considero recordar al participante lo siguiente:

Si en algin momento usted quiere parar o decide suspender este relato, puede hacerlo y

no habra ningun problema por ello.
Si por alguna razén era necesario suspender la intervencion, se le pregunté al participante:

¢En qué le ayudo o qué fue lo que mas se le dificultd?
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3.9. Consideraciones éticas

El estudio en desarrollo tuvo en cuenta la normativa nacional e internacional para la
practica investigativa. Por lo tanto, se adopt6 lo descrito en la Ley 911 de 2004 para el
desarrollo de investigaciones con humanos, especificamente, en el Articulo 29 (26). Asi
mismo, se considerd la Resolucion 8430 de 1993, por la cual se establecen las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud asi como las normas
de las instituciones de salud participantes (27). Por ultimo, se contemplé la normativa de
la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y la del el Instituto

Nacional de Cancerologia-ESE.

En conformidad con lo establecido por la normativa ética, este estudio elabor6 un
consentimiento informado que dio a conocer a los participantes tanto el objetivo del estudio
como la participacion voluntaria de poder retirarse en cualquier momento (ver Anexo C).
De igual manera, la informacién se manejo de forma confidencial, se solicité a los comités
de ética de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y al Instituto
Nacional de Cancerologia-ESE el aval para llevar a cabo la investigacion y se dieron a

conocer los resultados a los participantes al finalizar el estudio.

Se aplicaron los principios fundamentales de justicia, autonomia, beneficencia y no
maleficencia. Se mantuvieron los parametros éticos para estudios con seres humanos,
incluyendo los siguientes: los participantes recibieron informacion acerca del objetivo del
estudio; la participacién fue voluntaria; el participante podia retirarse en el momento que lo
deseara; se parti6 del supuesto de que la informacion es importante para cualificar el
cuidado a las personas con cancer; el riesgo para los participantes fue minimo y, de haber

sido identificado lo contrario, el estudio hubiera sido suspendido.

Se presentaron los resultados de la investigacion tanto a los participantes del estudio como
a las instituciones de salud implicadas. En las publicaciones y eventos de socializacién, no
se mencionardn los nombres de los participantes y se incluird el nombre de las
instituciones sélo si éstas lo avalan. La informacién serd absolutamente confidencial, lo
cual serd asegurado por la investigadora, manteniendo el anonimato en los reportes

finales.

Para la nomenclatura de la trascripcion de las entrevistas, se utilizd un sistema de

codificacion numérico para cada participante del estilo entrevista-enunciado; por ejemplo:
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la entrevista 01-01-01 corresponderia al primer participante, de la primera entrevista,
primera afirmaciéon. Adicional a lo anterior, se design6é una codificacion alfabética con
iniciales del primer nombre y apellidos que permitié ubicar facilmente los datos y mantener
la condicion anonima del participante; por ejemplo: la entrevista PPP 01-01-01,
corresponderia a la primera entrevista, realizada al primer participante cuyo nombre es
Pedro Pérez Pérez en su primera afirmacion. De cualquier manera, las discusiones
alrededor del proyecto mantuvieron y mantendran la confidencialidad de datos como
nombre o0 asuntos personales y se limitaran al objetivo del estudio.

Se tuvo en cuenta el impacto ambiental de esta investigacion, la cual se clasifica en 0,
pues ha sido un estudio que no ha generado contaminaciéon ni implicaciones ambientales.
De otra parte, el estudio se acogié a las politicas institucionales de compromiso con el uso

responsable de recursos, especialmente el papel.

En esta investigacion participd poblacion vulnerable, por lo que sus derechos y su
bienestar se garantizaron en todo el proceso. La decision de participar en esta
investigacion fue individual, libre y voluntaria, asi como la decisién de desistir y retirarse
en cualquier momento de la misma. Participar en la investigacion gener6 beneficios al
cuidador, por cuanto reflexion6 sobre su propia experiencia en medio de un espacio de
interlocucién adecuada, le permitié reconstruir, comunicar y eventualmente organizar su
propia realidad para seguir adelante en su recuperacion y nueva vida. Para el cuidador,
fue util saber que, luego del evento, va apoyar a otros cuidadores durante la fase inicial de

duelo mediante la narraciéon de su experiencia.

La investigacion se realiz6 con el apoyo de un grupo de expertos en el area teméatica y con
una amplia trayectoria investigativa, los cuales llevaron a cabo un seguimiento continuo a
todo el proceso con el fin de evaluar el impacto, los riesgos potenciales y los beneficios
para la poblacién participante. Se conté con el apoyo del Grupo de salud mental del
Instituto Nacional de Cancerologia, con cuyos miembros previamente se habia dado a
conocer el proyecto de investigacién para remitir a cualquier participante en el que se
identificara alguna alteraciébn emocional o un duelo mal elaborado. Aun asi, no hubo

necesidad de hacerlo.

Finalmente, los resultados obtenidos de esta investigacion fueron beneficiosos tanto para

los participantes como para comunidad cientifica, en especial para los pacientes, los
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cuidadores, los profesionales y las instituciones involucradas en el cuidado al paciente con
cancer. Los resultados obtenidos fueron presentados a los participantes de forma personal
en una cita concertada con el cuidador para la triangulacién de los datos, de modo que
fuera posible asegurar un criterio de credibilidad fundamental en los enfoques cualitativos
y con el fin de obtener retroalimentacion. Se garantizaron en todo momento los derechos
de los participantes con un proceso riguroso de consentimiento informado y con el

seguimiento continuo durante todo el proceso investigativo.

4.  Marco de analisis y Resultados

Para garantizar un mayor rango de objetividad en el estudio presente, la investigadora tuvo
gue aislar su experiencia al momento de describir el fendmeno, dado que ella misma habia
sido cuidadora familiar de un ser querido que fallecio por cancer y cuidadora, con vinculo
de amistad, de una de sus pacientes que de igual manera fallecié por esta enfermedad.
En consecuencia, se llevé a cabo una constante revision cruzada con la tutora del proyecto

para que se respetara la experiencia de los participantes.

La descripcion del fendbmeno es un retrato literal de cémo el cuidador experimenta la
pérdida del ser querido a quien cuidaba, sin tener que lanzar juicios sobre lo que esta
persona dice, manteniendo siempre el espiritu de quien vivid la experiencia original. De
este modo, luego de transcribir la entrevista, se separo frase por frase del texto que resulté
buscando que el discurso tuviera un sentido comin completo. Una vez convertida cada
frase en un codigo descriptor, se agruparon los cédigos de forma coherente, conformando
cada uno en un cddigo nominal y dando como resultado las categorias o temas. Para
conocer esta estrategia de analisis en las entrevistas, a continuacion se presenta un

ejemplo de la organizacién de los datos (ver Grafico 1).

Graéfico 1. Experiencia del cuidador familiar de una persona que fallece por cancer, durante

la fase inicial del duelo
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“Paola, la
flaca, fallecio.

Se queda uno
sin palabras.”

“Le puedo
contar que él

“En ese

momento, la fallecié en

mis brazos”

fuerza de mis

piernas se fue”

“Loveoen la

camilla: ¢por

qué no me dice

“Nos sentamos

que me quiere”

las tres y vi su
Ultimo suspiro

y yadejo de

suspirar”

Codigos descriptores

Fuente: Elaboracion propia 2018.

El
cuerpo
sin vida

Dolor
indescriptible

Rendirse

Sentir
miedo

El final de
una gran

batalla

Codigos nominales

Categorias

Asi mismo, a continuacién presentamos dos ejemplos de expresion codificada:

Dolor indescriptible

Me marcan y no contesto cuando de pronto contesto el teléfono y me dicen que Angela fallecio fue

algo duro no se puede describir con palabras lo que se siente [E: 5, 95:98].

Rendirse

Arranco para el hospital para la clinica de cancerologia llego y ya pues se vive la realidad de la vida la muerte

no es nada mas alla si no esa [E: 5, 52:52]

Los participantes de la investigacion fueron cuidadores familiares de personas que

fallecieron por cancer, todos mayores de edad, alfabetos, con lugar de residencia en la

ciudad de Bogota y que habian cuidado a la persona que falleci6 minimo seis meses.

Alcanzada la saturacion de los datos, se obtuvo la percepcién de cémo el cuidador

experimenta la pérdida cuando se entera del fallecimiento de su familiar hasta el momento

gue deja el cuerpo sin vida en el cementerio, lo cual por lo general va precedido de un

ritual. El ciudador familiar no buscé comprobar la veracidad de la muerte si no que la

asumio, pues no pretendié explicar ni juzgar, sino solo relatar la experiencia que vivio. A
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continuaciéon se describe cada uno de los siete temas que conforman la descripcion del

fenédmeno.

4.1. Temas de descripcion del fendmeno

4.1.1. El final de una gran batalla

Le puedo contar que él fallecié en mis brazos [E: 2, 8:8].

El cuidador familiar de una persona con cancer se enfrenta dificultades familiares,
econdmicas y emocionales desde el momento del diagndstico, durante el tratamiento y en
el final de vida o en la reincorporacion de la enfermedad. La mayoria de las veces, el
cuidador se sobrepone a las circunstancias con el apoyo de externos o con la ayuda del
nacleo familiar y del mismo enfermo, Sin embargo, es preciso sefialar que la naturaleza de
la enfermedad del familiar lo hace enfrentarse a la realidad de la muerte, circunstancia
dificil para todo ser humano si se tiene en cuenta que la muerte se percibe como algo ajeno

o lejano.

El punto mas alto de la experiencia para el cuidador es enterarse y rendirse, pues reconoce
gue ha perdido la batalla, lo cual va precedido un dolor indescriptible o incomparable. El
cuidador sefiala que tiene un dolor en el corazén que es algo intenso que no puede
explicar, que pierde la fuerza no sélo del corazén sino también del alma; se muestra
escéptico, prefiere creer que la persona esta dormida, lo invade un sentimiento de miedo

y se aferra al cuerpo sin vida del ser querido:

Cuando llega uno al hospital, lo veo en la camilla: ¢por qué no se para, por qué no me abraza, por

gué no me dice que me quiere [E: 5,165:169].

En ese momento, el cuidador se detiene y observa alrededor lo que dejé la guerra: llora,
grita; esta palido, cansado, horrorizado, descompuesto; siente que no va a poder seguir
con su vida y les pregunta a los demas qué va a hacer. Un guerrero debe tener un motivo
para luchar, porque si no nunca hubiera existido una batalla. El cuidador comprende que
la razén que le permitia continuar era la existencia de su ser querido. Una vez ausente
esta posibilidad, necesita tocar el cuerpo, llamarlo para tener la certeza de que fallecio;
necesita saber con urgencia si el cuerpo esta frio o caliente, mirar con premura los equipos
de apoyo médico, los monitores, con el objetivo de encontrar una esperanza, otra

oportunidad.
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Se suma a esta busqueda infructuosa el interrogatorio a las personas que estdn a su
alrededor; les pregunta: «¢,iQué paso!?»; pide auxilio, no sabe qué hacer ni a quién llamar;
tiembla, siente frio y miedo; también, por instantes, guarda silencio y ve en el rostro de los
gue permanecen a su lado lo que con palabras no pueden decir. A veces, el cuidador
refiere que le duele el pecho y se desmaya por la mala respiracion que tiene en ese
momento, es un mecanismo fisiolégico que lo adormece. El cuidador también pregunta:
«¢ Y ahora qué sigue?». Le van a quitar las medidas de soporte el oxigeno al recién
fallecido, van a desconectar los cables. El cuidador pide un momento a solas con el familiar;
el guerrero custodia el cuerpo con la excusa de quedarse un momento mas con él. Para él
no es facil dejar el cuerpo, por lo que les pide a los que estan alrededor que esperen
mientras llegan sus familiares para que ellos lo vean en la habitacién y no en la morgue y

asi poder llevar a cabalidad la despedida en familia.

El cuidador necesita de una plegaria. Por esto, ora con su familia; da gracias a la persona
gue se fue, le promete que nunca lo va olvidar y le pregunta por qué lo dejé solo, reclamando
gue él prometio que iban a salir juntos de todo esto; incluso lo regafia y le pregunta por qué
renuncid, aunque también le dice que guarda la esperanza de algun dia volverlo a encontrar.
En ese momento, sale de la habitacion, pero antes pregunta: «¢Para donde van a llevar a
su familiar? ¢ Alla lo puedo ver? ¢ Qué le van hacer?». Le da miedo dejar el cuerpo en manos
ajenas; algunas veces el cuidador no se da cuenta cuando sacan el cuerpo del ser querido,
porque se retira con su familia, atiende al llamado de los profesionales de la salud o se va

a despedir de los otros cuidadores que conocio durante la enfermedad del familiar.

En el inicio del final de una gran batalla, el cuidador se rinde al enterarse de la muerte del
ser querido, pues la evidencia es directa e indirecta. Es decir: enterarse de manera directa
hace referencia al cuidador que esta acompafiando a la persona que fallece; el doliente,
para confirmarlo, toca el cuerpo, lo mueve, mira el pecho buscando movimientos de
respiracion, lo llama sin tener respuesta. Ademas, verifica la muerte a través del monitor o
del equipo médico que durante las hospitalizaciones aprende a interpretar. Entonces, se

percata de la muerte:

Nos sentamos las tres y vi su Ultimo suspiro. Ella estaba con los ojos abiertos y yo vi su ultimo
suspiro..., y ya, dejé de suspirar [E: 3, 7:8].

Da la casualidad de que, en el momento en que mi papa fallece la maquina deja de funcionar porque,
pues, estaba en ese momento con él en la habitacion [E: 4, 5:5].
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Enterarse del fallecimiento de forma indirecta hace referencia a cuando, sin estar presente,
el cuidador es informado. Quien trasmite la noticia puede ser un familiar o un amigo y, en
caso de que el fallecimiento sea presenciado por el equipo de salud, es éste el que lo

comunica por medio de una llamada telefénica:

El hermano de ella me llama por teléfono y me dice: «Paola, la flaca —porque asi le deciamos—, la

flaca fallecié». Se queda uno sin palabras [E: 5, 95:98].

Me entero porque del instituto me marcaron aca a la casa y entonces, afortunadamente, la casa queda

cerca al instituto. Salgo para alla corriendo [E: 11, 19:22].

El dolor indescriptible en la experiencia del cuidador es referido como un dolor negativo,
fuerte, que logra doblar a la persona y que se incrementa al momento de enterarse del
fallecimiento. Es obvio sentir un dolor indescriptible que es calificado de esa manera, pues
algunos cuidadores sienten y viven este tipo de dolor manifestado en lugares como los
servicios de urgencias de los hospitales, en donde a menudo no cuentan con espacios
para que el cuidador pueda estar acompafiando el cuerpo sin vida de su familiar. La
persona, desprovista de atencion, ademas de permanecer solo esta sin la compafia de su

familia:

En ese momento, la fuerza de mis piernas se fueron. Me tuvieron que entrar casi que alzado a ver el

cuerpo sin vida de mi esposa [E: 11,18:19].

Pues, con el dolor del alma, la vergiienza; bueno, en ese momento no me dio nada. Yo lo cogi de los
hombros: «jHijuep..., ¢no escucha que mi mama se muri6?». Lo empujé y sali corriendo. Yo no veia

nada, o sea, yo tenia como lo que tienen los caballitos, y yo hacia mi alrededor no veia” [E: 7, 83:84].

Al enterarse del fallecimiento, el cuidador siente el deseo de morir. El dolor es tan grande
gue no acepta que lo miren o le hablen. El dolor indescriptible es como tener un hueco, no
en el corazon sino en el alma. Es sentir miedo, no saber qué pasara con su vida de ahora
en adelante. No obstante, el dolor incomparable también es comprensivo, es décil, porque
el cuidador renuncia a tener a su lado a su ser querido y una vez termine el sufrimiento
causado por la enfermedad, la diada al parecer es una sola persona. Entonces, el dolor es
como perder algo de si mismo y el doliente expresa que con ninguna persona puede calmar

el dolor:

Ya verla a ella fue como ver ese cuerpo ya descansado; como si se hubiera quitado un peso de encima
y, paraddjicamente, como que rejuvenecido. Como descanso, precisamente descanso, eso fue lo que
vi [E: 11,63:64].
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No existe ninguna persona porque los dos éramos uno. Entonces, ya la situacion de ella, lo que yo
aprendi a convivir con ella, a vivir con ella, eso ya habia hecho que nosotros dos fuéramos uno [E:
11,49:49].

Algunos cuidadores sienten a modo de agresion las expresiones verbales o no verbales,
de los que los rodean, en especial del personal asistencial, porque creen que es como si
no fuera de interés su dolor. La experiencia sefiala que algo que alivia el dolor indescriptible
es saber que se dio todo, que estuvo siempre para su familiar y, sin duda, la oportunidad
de acompanfarlos en el momento de la muerte. Ademas, abrazar y besar el cuerpo sin vida
del ser querido ayuda al momento de enterarse. El puede pensar que va lograr vencer al
dolor incomparable por creer que es lo suficientemente fuerte, que ha vencido en varias
batallas, lo que suele no ser cierto al enfrentar el final de la batalla que lleva a comprobar

lo contrario.

El cuidador prefiere creer que lo sucedido no es verdad. Como una reaccion de proteccion
psicolégica, cuando se entera rechaza la noticia, se niega a creer; no quiere escuchar,
pero necesita hallar al ser querido que acaba de fallecer. Pensar que esta en otro lugar
alivia o, tal vez, ocurrirsele que sali6 de viaje y que va a regresar, sentir su presencia o la

sensacion de que todavia no se ha ido.

Sabe, yo que pensaba que ella se habia ido para el Tolima, que ella de pronto se habia ido y que mas
tarde de pronto yo la iba a ver [E: 12,241:241].

El cuidador siente miedo cuando recibe la noticia del fallecimiento, miedo de verificarlo.
Siente escalofrios por reconocer el cuerpo sin vida, por ver su rostro; miedo de entrar al
lugar donde permanece el cuerpo y de las condiciones en las que va observarlo; miedo de

cumplir la tan indeseada cita, esa que el cuidador considera que a todos nos toca:

Yo me quedé sentada mirédndola; para mi ella no estaba muerta, ella estaba dormida [E: 3,17:17].

Para uno de familiar, asi sea el cuerpo, para uno es algo especial, y uno pretende que ese cuerpo se
trate con delicadeza, a sabiendas nosotros de que no siente, que ya esta muerto. Las personas no lo
hacen y entonces, al verlo como metido entre esa talega, con es boca tapada, con semejante

esparadrapo tan grande en la boca, o sea se siente que es que es feo, es horrible” [E: 4, 36:36].

El cuerpo sin vida para el cuidador tiene el efecto de balsamo. Aunque no alivia el dolor
gue él considera incomparable, por lo menos lo mitiga, lo adormece y hace que el cuidador

se remonte al pasado. En este momento se le da la gracia al ser humano de poder vivir en
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el tiempo presente lo que fue el pasado y las expectativas del futuro: todo en uno. El tiempo
ya no es igual, parece fuera de lo cotidiano; todo es es atemporal, es un momento el que
el tiempo no existe o tal vez se detuvo. El cuidador siente un miedo semejante al de la
sensacion de caer en un abismo, de manera pausada, lo que permite contemplar el caos.
El cuerpo sin vida es la cuerda de rescate para el cuidador, en la medida en que sus manos
se sujeten fuerte para no caer y poder recuperarse. Sin embargo, la tarea ain no terminada

debe continuar.

Cuando el cuidador tiene el cuerpo sin vida de la persona cuidada, empieza a recordar
momentos, sobre todo aquellos que tienen un gran valor personal y emocional. El cuidador
rememora fotos, palabras, instantes felices a medida que observa el cuerpo. Lo cual lo

lleva a reflexionar sobre lo que va hacer su vida en adelante:

Empieza a pasar que se viene cualquier cantidad de recuerdos, fotos de cuando yo era un bebé y me
tenia alzado ella. Me cuenta que era quince dias que yo llegaba aqui en la tierra y la felicidad de ella...
y de ahi todo hasta el momento [E: 13 ,67:68].

El cuidador reconoce, en la indeseada muerte, que la persona dej6 de sufrir. Observa en el
cuerpo a la persona rejuvenecida, como si se le hubiera quitado un peso de encima. A la
vez que cuida el cuerpo sin vida, le rinde un homenaje merecido al ser querido porque
interioriza en el acto una nueva conexién con la persona que murié y se imagina que él lo

esta viendo y que se esta dando cuenta de lo que él hace:

Claro, entonces resulta que es el respeto el cuidarlo, ofrecerle lo mejor que uno tenga. Entonces,

acomodarla con mucho cuidado, bueno como fui con ella en esa situacion [E: 5, 78:79].

Porque ya no tenia el cuerpo de ella ni siquiera para acariciarlo ya enteramente, ya que era la tltima

vez que la podia tocar; no la podia mirar, ya mas nada [6,189:190].

Te dan unas ganas inmensas de volverla a consentir, de volverla a tocar, y no te lo permiten; es lo
primero que te dicen: no la puede tocar, el cuerpo no se puede tocar, y uno ahi con esa cosa en el
corazon. Yo me amarraba las manos duro para no volvérmele a tirar encima, porque ésa era la

segunda vez que la veia después de la muerte [E: 7, 138:140].

4.1.2. Con el cuerpo acady con el alma perdida

Tan pronto el cuidador ha salido de la gran batalla luego de asimilar lo que ocurrié a su

familiar y de que trasladan el cuerpo sin vida a la morgue del hospital o la funeraria, lo
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aborda la sensacion de que habita un cuerpo extrafio. Cuando camina, es posible que
pueda confundirse y llegar al lugar distinto de su destino; recibe 6rdenes: «Vaya y traiga
los papeles». «Avise a la familia». «Intente recordar dénde estan los documentos, la cédula
de ciudadania de su familiar y sus propios documentos para iniciar los tramites». Con todo

esto, no sabe cémo lograr realizar lo indispensable, lo urgente.

El cuidador se pregunta qué debe hacer, se siente desinformado, sufre de lapsus de olvido,
cambia de opinién con respecto a de lo que debe hacer, ni siquiera puede hablar, continua
paralizado. Siente como si estuviera en un laberinto sin luz, como si tuviera los ojos
tapados; se quiere aislar y no quiere hablar con nadie, se mueve porque le toca y se va

para donde lo lleve el que lo quiera llevar, como si no tuviera voluntad propia.

Por lo anterior, sumado a la evidente incapacidad del cuidador para dar soluciones, la
experiencia describe que doliente hace uso del cuerpo extrafio, un cuerpo que no le
pertenece, pero que es indispensable, es util. Luego de rendirse, cuando el cuidador se
encuentra solo con su ser querido y es urgente solucionar los inconvenientes, necesita el
cuerpo extrafio para movilizarse, para realizar las gestiones administrativas pertinentes.
Una vez el cuidador se adentra en la pérdida real, el cuerpo propio siente incapacidad para
soportar el dolor indescriptible. En este sentido, el cuerpo extrafio es una estrategia para

evadir un escape y una solucion:

Una tranquilidad, o sea: es inexplicable en ese momento y uno ve otras personas que se
descomponen tanto, pero tantisimo... [E: 2,13:13].

Hay momentos criticos en que es inevitable experimentar el dolor indescriptible. Por
ejemplo: el momento de rendirse cuando el cuidador se entera de la pérdida o el instante
de la despedida final. En esos momentos criticos, el cuidador no puede utilizar el cuerpo
extrafio porque el dolor propio es mas fuerte. El cuerpo es real, es propio, y permite la

expresion de sentimientos.

Estar en el cuerpo extrafio la mayoria del tiempo puede desvincular al cuidador de la
realidad, incluso de la propia de la pérdida, lo cual le impide vivir plenamente la experiencia.
Se puede pensar, al describir la experiencia de la pérdida de un ser querido por cancer,
que es ilégico habitar un cuerpo extrafio y, mas raro aun, sentir que el propio cuerpo se

llena del frio gélido de la muerte o creer que pertenece a otro o que se es poseido por el
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espiritu de la racionalidad. El cuidador siente que la inercia pura lo desplaza, somatiza las

emociones: sufre de inapetencia y le resulta dificil conciliar el tan apreciado suefio:

Entonces, ahi yo siento como que uno sigue, aunque no crea en lo que paso; pero, como que no sé,
algo extrafio, un cuerpo extrafio, no sé, yo digo que a uno lo posee alguien: el espiritu de la
razonabilidad [E: 7,117:118].

Un cuerpo extrafio es un estado de adormecimiento que le sirve al cuidador para actuar
ante las tareas que debe realizar. El cuidador siente que es semejante a un ente, una
especie de zombi, como los que aparecen en las peliculas. Est4 despersonalizado, actla
por inercia, siente el cuerpo adormecido, paralizado, y ni siquiera siente la necesidad de

alimentarse:

Yo ahi me pasmé y no volvi a llorar. Yo parecia un ente, yo no lloraba, no comia, hablaba lo necesario
[E: 7,164:164].

“No me daban ganas de comer, s6lo de tomar agua o tinto, y fumaba cigarrillitos [E: 7, 186:186].

No dormir, porque uno se acuesta pero no descansa; uno se acuesta, cierra los o0jos y se repite la

pelicula. y sigue y sigue y sigue... [E: 2, 28:28].
4.1.3. Sentirse incompleto

De acuerdo con este tema, surgido de la sintesis del analisis de los resultados, el cuidador
empieza a sentirse desolado, con un vacio que no puede ocupar nada ni nadie. Puede

sentir incertidumbre por desconocer los hechos del futuro inmediato:

Es un momento muy desesperante, un momento que a usted le parece que se queda todo en silencio.
Puede tener miles de personas a su alrededor, pero usted esta en su momento, en su duelo [E: 5,
120:121].

El cuidador se siente incompleto, manifiesta que ha perdido casi la totalidad de su ser. Es
como si se hubiera quedado alli en el lugar en donde dejé el cuerpo sin vida de su ser
guerido; alli deja su espiritu y su alma. El cuidador se acuesta pero no logra descansar,
cierra los 0jos y se repite momento a momento cada uno de los acontecimientos como

sucedieron:

Usted pierde la esperanza de todo [E: 5, 124:124].



43

Mi espiritu, mi alma, quedo alla con ella, y yo le digo a mi hijo: «Todas esa peliculas de fantasmas y
de zombis que a ti te gustan, de muertos vivientes, asi soy yo. Yo ando para que ta termines de ser

el hombre que tu mama queria pero yo ya no tengo vida; mi vida esta alla [E: 9, 112:113].

Para el cuidador es muy dificil acostumbrarse y no le es facil hacerse a la idea de que esa
persona se fue; entender que ahora esté sin esa persona, que queda un vacio en el alma,
gue es muy duro. Es un espacio imposible de llenar, pues no se alivia con nada y le parece
mejor estar en casa sabiendo que esa persona no va a regresar, quedar convencido de

gue se ha quedado sin nada:

Me dicen: «Paola, Alvaro fallecié». Se lo juro que me quedé sin nada, me quedé sola, vacia; ya no
estaba mi mono, ya no estaba mi hermano, era el Unico que me apoyé, el tnico hermano [E: 5,
160:161].

El vacio se asemeja al silencio que rodea al cuidador y empieza a reconocerlo en ese
primer momento, cuando, por ejemplo debe regresar solo a casa por algin documento
olvidado, por la ropa para entregar a la funeraria o esa primera noche del primer dia de

velacién. Es en ese momento en que el doliente empieza a sentirse desolado:

Yo me vine para la casa a llevar la ropa, miraba las paredes y sentia el silencio del «si», y alisté la

ropa y me vine para la funeraria [E: 8, 104:104].

El cuidador se siente desolado, pero aprende a llorar con el alma por perder a la persona
gue era todo. Llora a solas en donde nadie lo vea, pues es un dolor que, en el momento,
nadie entiende. El cuidador vive una constante incertidumbre por creer que va estar solo,
sin esa persona a la que cuidaba. Al sumirse en la soledad y no poder hallarse, el cuidador
se siente molesto y no esta de acuerdo con comentarios de terceros al opinar sobre una
situacion ajena a su dolor. El cuidador refiere que para los demas es facil decirlo, porque
no es el familiar de ellos no es el dolor de ellos. Considera que hay momentos que no se
superan nunca, situaciones en los que una persona debe hacerse el fuerte y seguir

adelante, pues nadie esta preparado para perder un ser querido:

Estoy sola, con miles de personas, pero estoy sola porque ella era la que me cogia la mano y me

decia: «<Hagale, marica», y ya no la tengo, ya no tengo mi bastén, que era Angela [E: 5, 260:261].

4.1.4. Preguntarse por qué

El cuidador muestra tristeza y se empieza a exaltar, a desesperar; se tensiona mucho,

busca un rincén en el cuarto para llorar y, luego de un momento, golpea la pared con la
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cabeza y con los pufios. Se pregunta: «¢Por qué?». Habla en voz alta y en sus oraciones
le dice a Dios que no comprende sus decisiones, preguntandole varias veces «¢Por qué?».
Piensa que ya no le queda nada y se pregunta qué va hacer ahora. Le cuenta a las otras
personas que lo estan acompafnando sobre las metas que tenia con su familiar; se toma la

cabeza, llora, pregunta, aunque la pregunta se queda sin respuesta.

Para el cuidador familiar, enterarse de la pérdida genera muchas preguntas y el momento
se convierte en un bombardeo intenso: «¢ Por qué Dios hace esto?». «¢Por qué permite
esto». «¢Por qué Dios permitid la muerte del familiar». «¢Por qué?, «acaso él no es

todopoderoso».

Para el cuidador, la muerte de su ser querido es un momento en que Dios revela su
caracter de gobernabilidad, lo incomprensible de sus decisiones. El cuidador vive un
enfrentamiento y lleva por dentro, en defensa del juicio sus pruebas, sus luchas anteriores,
lo infructuoso de los tratamientos. Piensa si valid o0 no la pena la lucha realizada y le

pregunta a su dios, que al parecer esta ausente; no encuentra explicacion:

Yo, de pronto en un momento de dolor, me pongo a pensar y digo: «¢Por qué me tocé a mi pasar
esto?, ¢por qué a mi?, ¢por qué? Pero uno nunca va encontrar una respuesta [E: 5, 263:263].

Ya sea al momento de enterarse o en la despedida final, el cuidador también se cuestiona
sobre la enfermedad de su ser querido objeto de ciudado: «¢Por qué el cancer?». «¢Por
gué en mi familia?». Piensa en su lucha, en que hizo todo lo que pudo, pero se pregunta:
¢, Qué falt6? Cree que pudo haber hecho algo incorrecto, que se equivocé y lo embarga un

sentimiento de culpa.

Para el cuidador la muerte es algo injusto: «¢Por qué?, si mi familiar era una buena
persona, sélo se preocupaba por los demas; era un buen ser humano, no lo merecia».
Entonces, la muerte es vista como un castigo: «¢Por qué?». En consecuencia, los planes
para el cuidador se terminan: «¢Por qué?, si teniamos tanto aun por hacer. Era mi

esperanza». El cuidador prefiere estar en el lugar de su ser querido: «¢Por qué no yo...?».
No, pues, lo peor, yo renegaba y decia: «¢Dios por qué me castigd, por qué?» [E: 10, 34:34].

En ese momento, no sirve nada; no sirven las palabras ni el dinero ni la ciencia; no sirve nada: ni

siquiera tus creencias [E: 9, 132:133].
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El cuidador pasa a vivir una lucha interior. Ahora reflexiona en que la muerte pudo haber
sido lo mejor, que Dios, con la muerte, libré al ser querido de las dificultades de la vida;
liberarlo de haber tomado un camino equivocado. Ahora la muerte se percibe como

beneficiosa y se reconoce un dios benevolente, que toma sus propias decisiones.

4.1.5. Resolver lo urgente
Y ahora, ¢qué hay que hacer?, ¢qué tengo que hacer? [E: 7, 119:119].

Pese a que el cuidador enfrenta todas estas circunstancias, no se puede detener a vivir su
dolor, si no que se apresura en busca de ayuda y, en caso de no encontrarla, debe
improvisar tareas, resolver en parte las consecuencias que dejé la dltima gran batalla: los
trdmites que competen al fallecimiento, los traslados; resolver las dificultades econ6micas,
conseguir dinero inmediato y no olvidar jamas ser un buen anfitrién, ése que esta detras
de bambalinas, procurando que todo salga bien. El objetivo es dar un homenaje merecido,

donde lo imprescindible es el retrato final, el recuerdo del ser querido.

La circunstancia que provoco la muerte del ser querido y para lo cual pocas veces el
cuidador esta preparado amerita resolver la eventualidad de manera urgente. Aqui
reaparece el cuerpo extrafio y la persona asume varias tareas distractoras, absurdas,
compartidas, y otras imprescindibles, con la implicacion de dejar de lado el dolor

indescriptible, el que asume el cuerpo propio, y ocuparse para afrontarlo.

Cuando el fallecimiento sucede en la casa, el cuidador encuentra ayuda de los miembros
de su familia. En caso de no estar solo, delega funciones, por ejemplo: ir a buscar ayuda;
acude a los centros de atencion inmediata de la policia o busca ayuda de los vecinos. Hay
un momento en que el cuidador se queda en casa en espera de certificados del
fallecimiento que van a traer los familiares, mientras tanto, es acompaiado del cuerpo sin
vida. Es un momento interminable, porque los trdmites pueden llevar varias horas, de modo
gue acomoda el cuerpo, lo cubre, a veces con temor, atiende las llamadas telefonicas,
recibe y despide las personas que se enteran, atiende a lo que le preguntan y recibe
abrazos; es acompafiado en las oraciones para encomendar el alma del ser querido a buen

destino. Adema4s, organiza necesario para el traslado del cuerpo de la casa a la funeraria.

Ahora bien, cuando el fallecimiento es en el hospital, el cuidador debe realizar los tramites

pertinentes de acuerdo con los procesos administrativos, que, en su orden, corresponden
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a tener los documentos necesarios para elaboracién del certificado de defuncién o a la
salida del cuerpo del hospital. Para esto, es importante poseer un dinero inmediato en caso
de pago de servicios hospitalarios de acuerdo al tipo de afiliacion de la persona que fallecid,

en cuyo caso el traslado del cuerpo sin vida sera del hospital a la funeraria.

Se hace urgente conseguir el nimero de contacto de la funeraria, establecer la
comunicacion, identificarse y verificar si el familiar estaba activo; recordar a qué plan
funeral estaba afiliado, si registra con poéliza de exequias activa. Cuando surgen
discrepancias en el convenio, el cuidador debe hacer uso de asesoria profesional, en cuyo

caso un abogado para resolver los temas de afiliacion sera imprescindible:

Buscar la manera de comunicarme con el Seguro, ya sobre las seis de la mafiana. Me logré comunicar

y me pidieron un tiempito de espera, mientras verificaban si estaba activa [E: 1, 9:9].

Si el cuidador esta afiliado, la tarea de los servicios funerarios es mas llevadera; de lo
contrario, debe cargar dinero inmediato, una tarea distractora y dificil en la que se requiere
de apoyo de la familia o terceros para lograr el objetivo. Los gastos funerarios son altos y
los recursos econémicos de un cuidador con un ser querido que fallecié por cancer por lo

general SOn escasos:

Pero, de todas maneras, yo pensaba en el dinero, en todo eso. Si el factor econémico, uno piensa
mucho [E: 6, 45:45].

Cobraron cinco millones de pesos para enterrarlo ahi y mi suegra le habia prestado al primo y al
sobrino, y entonces le estaba debiendo. Nos enteramos de eso después de que el nifio habia sido
enterrado [E: 9, 132:133].

El cuidador se debe fijar en los precio del atadd y conseguir dinero para ello aunque sea
lo menos deseado. En esta situacion, debe escuchar palabras que no desea oir, que no
son propicias para su dolor, por ejemplo: «¢De qué color le gusta el ataud?», como si
alguien se pudiera fijar en ese detalle. Debe escoger el cementerio, pensar en cémo va a
cubrir los gastos funerarios, decidir si entierran o creman el cuerpo, excepto si ya lo han

acordado.

Un buen anfitrion se preocupa por madrugar, por estar bien presentado, lo cual el cuidador
considera un homenaje merecido para su ser querido que fallecié. Todo el tiempo esta

recordando a los acompafantes una y otra vez como acontecié la muerte, los detalles de
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la hora, lo dificil y doloroso de la situacion de su experiencia; simplemente calla y participa

en las oraciones:

Ya como por las once y algo de la mafiana me dijeron que habia un inconveniente, que no me podian
dar esa sala, que me iban a dar una sala VIP en el tercer piso. Asi se hizo muy bien, todo se coordin6
muy bien [E: 1, 10:10].

Durante los actos funerarios, el cuidador se esmera por ser un buen anfitrién; su principal
mision es ofrecer el homenaje merecido a su familiar. Para esto, se preocupa del retrato
final de su ser querido, pues es la imagen de como el cuidador quiere que sea recordado
0 una tarea encomendada por el que fallecié. El anfitrion se esmera por mostrar un rostro
bello como él o ella era cuando vivia y anhela que quede en la memoria de su familia y
amigos. Es importante aclarar que el retrato final no es so6lo sobre el cuerpo sin vida, sino
también las palabras finales del cuidador exaltando al familiar y el modo en que quiere que

sea recordado;

Tomé una decision. Eso no fue que él me hubiera pedido dejar esta foto que tengo aca, dejar la foto

alegre, que lo recordaran asi porque igual su rostro quedé muy lindo [E: 2, 28:28].

La idea era que se llevaran la imagen de cémo era mi papa y no como habia quedado. El de la
funeraria nos dijo que lo iba arreglar muy bien; yo fui a comprarle la ropa y le compré un saco cuello

tortuga y un gorro para que le tapara la masa. Quedo bonito [E: 4, 31:32].

Un buen anfitrion es el comunicador de familiares y acompafantes. Informa la fecha del
funeral, la hora de la misa y el lugar de las exequias; en ocasiones, ayuda a los demas en
su desplazamiento. El cuidador es mediador entre las discusiones y se esfuerza por poner

a todos los implicados de acuerdo:

Me toca empezar a atender a toda la familia. Mucha gente se me acerca a preguntarme en ese preciso
instante qué voy hacer, que donde van a ser las exequias. Yo todavia no sabia [E: 9, 42:42].

Ahi, por redes sociales, hice la invitacion a los conocidos de ella, a los mios, a la familia, a todo el

mundo, a la gente que nos conocia [E: 9, 54:54].

En el velorio yo conducia. En ese mismo dia llevaba y traia a mis familiares. Era muy atenta, tanto

gue la gente me decia que era buena anfitriona en ese tipo de eventos tan dolorosos [E: 2, 30:30].

Como todo buen anfitrion, el cuidador teme que llegue el momento en el que todos se
deban marchar, en especial, el cuerpo de su ser querido. El tiempo para el cuidador posee

un valor inestimable, pero finalizado el acto funerario el tiempo parece acelerarse: un
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minuto tras el otro y se acaba. El cuidador percibe de manera clara que ya viene la

despedida definitiva.

Sin embargo, el cuidador, durante los actos funerarios y religiosos, se sostiene por el apoyo
de familiares y amigos, los cuales se convierten en compafia inigualable. Ademas, le
ayuda estar acomparfiado por personas de la institucion donde fue atendido el familiar: para
él es una forma de saber que ha sido reconocido, que ha sido apreciados por su esfuerzo.

4.1.6. Elaborar las despedidas

Las despedidas son consideradas como momentos anticipatorios que se desarrollan
situaciones relevantes. La despedida es reconfortante y se reafirma durante los actos
solemnes religiosos, en los cuales las palabras de los lideres espirituales, de los familiares
y de amigos mas queridos hacen tener la plena conviccién al doliente de que su ser querido
ha trascendido a un espacio espiritual, que ahora tiene un sitio all en el cielo; ya no sufre

y que desde alli cuida al cuidador.

Esta persona, a través de pequefias despedidas, se anticipa a lo que él va a vivir como
una perdida desgarradora, pues el cuidador poco a poco va rompiendo el vinculo fisico con
el cuerpo sin vida de su ser querido. En el final de la gran batalla, cuando el cuerpo sin
vida es llevado a la morgue, se da la despedida durante el reconocimiento del cuerpo,

cuando sale el cuerpo a los actos religiosos, en la que por lo general se ofrece una misa.

El funeral para el cuidador es importante, dado que puede atrapar en la memoria el rostro
del ser querido, mirarlo una y otra vez. En ocasiones solicita unos segundos para poder
tener contacto fisico con el cuerpo de su familiar y sentir por Gltima vez su piel, su cabello;
hacerle promesas o recordar el pacto hecho con anterioridad, recordarle que lo ama. Es
durante el funeral que el cuidador participa en las oraciones para solicitar que su ser

guerido sea perdonado y recibido en el cielo.

Asistir a la misa y escuchar las palabras del sermén reconforta, por lo que ahora puede
reflexionar, mas que antes, que su familiar ha trascendido a otra forma de vida. El cuidador
expresa pensamientos tales como que su ser querido ahora se encuentra en el cielo, que
es un angel y que lo cuida desde alli; que ahora su familiar esté en la presencia de Dios y

gue tiene un sitio en el cielo. La musica en los actos religiosos lo pueden conectar con
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espacios gue generan tranquilidad, pero a veces esa musica no es de su total agrado, pues
siente que los hace estremecer por las letras o por las melodias; lo hace pensar en un

reencuentro lejano y en ocasiones imposible.

Una barrera fisica para el cuidador, ahora doliente, se experimenta en la despedida final
del cuerpo sin vida de su ser querido. Es el momento culminante de la fase inicial del duelo:
la pérdida desgarradora que tiene lugar en el cementerio es un momento por lo general
muy doloroso. Algunos necesitan unos segundos mas para ser capaces de decir «adids»;
es un momento dificil pero crucial, en el que la persona tiembla y siente dolor en el alma,
porque es consciente de que no va a volver a ver a su ser querido. Es en este momento

exacto en que se rompe el vinculo fisico:

Y empieza a descender ese cajon y yo cojo una rosa y la lanzo, sélo una, y la lanzo con un beso [E:
9, 100:100].

Es la escena mas impactante, mas triste, lo que provoca gran desolacién: cuando entran
el cajon con el cuerpo, ya sea al horno crematorio, ya a la sepultura. Entonces, el cuidador

se gueda con las manos vacias, ya no hay cajon, ya no hay nada:

Y echaron la tierra encima y pusieron el pasto y pusieron todas las flores, todas las coronas [E: 9,
103:103].

Dejar el cuerpo del ser querido en la tumba es enfrentar la pérdida como una realidad.
Alli existe una barrera igual de real, una barrera fisica, unos ladrillos, un poco de tierra,
una puerta que se cierra y se lleva el cuerpo. En ese momento, el cuidador no es capaz
de reconocer apoyo en otros y lo tnico que lo puede ayudar es recordar las palabras del
que se fue, sus consejos; sirve recordar el pacto. Posterior a este dia, el cuidador reclama

las cenizas de su ser querido 0 empieza a programar las visitas al cementerio:

Uno se queda pensando —y hoy yo alin pienso— «¢Sera que si son las cenizas de éI?, ¢sera que
son de otra persona?, ¢seran cantidades de cuerpos que meten alla? ;Y si le daran a uno lo de
uno?». Y yo hasta ahora tengo esa incognita: «¢ Seran las cenizas de mi esposo»? [E: 8, 129:130]

4.1.7. Esperar comprender los motivos para seguir viviendo

Una vez se ha roto el vinculo fisico, el cuidador toma la decision de continuar. Esta reaccion
puede ser diferente en cada persona en la medida en que interioriza el pacto hecho con el

ser querido antes de morir. La promesa permanece implicita y el compromiso, un motivo
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identificado como nuevas batallas. Reconstruir el sentido de la vida no es sencillo, pero el
cuidador sabe gue existen otras personas en su vida: hijos, nietos y familiares que son

motivo para luchar de nuevo. Ahora el cuidador ha aprendido de la experiencia.

El cuidador, como buen guerrero que ha demostrado ser, sabe ser fuerte, pero, si no
avanza, se puede enfermar, de manera que debe comprender que la vida sigue y que no
se puede morir también él, sino hasta cuando sea el momento. Por lo tanto, debe entender
gue todavia hay un deber por cumplir en la tierra, que Dios todavia no lo ha llamado, que
todavia la vida sigue. Nada mas el vinculo fisico se ha roto, cuando ocurre la separacion
del cuidador y del cuerpo sin vida, es primordial reemplazar el vinculo fisico con otro tipo
de vinculo, una forma de trascender, de estar conectado con el ser querido; saber que él
vive, que estd bien en otro lugar. Si no se reconoce un vinculo real, la persona no puede

continuar:

Yo tuve un gran padre, que, asi no me hubiera dado nada, mi Dios me dio ese papa, que lo amé, lo
amo y lo seguiré amando hasta que algun dia nos encontremos [E: 4, 41:41].

Al cuidador le sirve interpretar el vinculo real, ya que se acomoda en un lugar abstracto,
que puede ser el corazén. Este un buen lugar para su ser querido, creer que ahi esta y que
vive de una forma aun no comprendida. Ademas, aprende a convivir en lo cotidiano con el

vinculo real que ahora es parte suya.

El cuidador se reconforta en reconocer que hizo todo lo que estuvo a su alcance, que dio
lo mejor si, que le dio amor a su familiar, que estuvo en esos momentos finales con su ser
guerido, y lo recompensa saber que la batalla no se perdié del todo. Lo consuela saber
gue tuvo un gran padre, la mejor madre o un gran hermano; reconoce que no hay otro ser
en el mundo tan incondicional como ese ser: el hijo que, aunque era muy pequefio todavia

como para alejarse, le ensefié a ser la mejor mama para el hijo que queda.

El cuidador se reconoce como un guerrero cuando siente satisfaccion por haber ayudado
a su ser querido y brindarle compafiia, comprendiendo que hay eventos en la vida de los
gue no se obtiene respuesta. El cuidador entiende que ahora tiene una nueva batalla, un
compromiso consigo mismo: hallar el sentido para seguir viviendo y ser el responsable de

lo que suceda con su vida de ahora en adelante:
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La amo con ese amor de hermana, no sélo de sangre, sino también por lo que hemos vivido las dos.
Yo sé que no me escucha, pero yo sé y siento que esta aqui, conmigo; sé que me esta diciendo:
«Para adelante» [E:5; 235:235].

Afrontar la realidad implica un enorme esfuerzo, dado que es necesario determinar metas
en este trasegar. Es también de vital importancia tener la conviccidon de que existe un ser
superior y que existen personas que son compafia en el dolor. Sirve reflexionar acerca de
lo aprendido, darse cuenta de que el cuidador no es el Unico que vive esta situacion y que

otras personas han podido superar esta experiencia.

Tabla 1. Descripcion de la experiencia del cuidador familiar de una persona que fallece

por cancer, durante la fase inicial del duelo

Rendirse

Dolor indescriptible
El final de una gran batalla Escepticismo
Sentir miedo

El cuerpo sin vida

Un cuerpo extrafio
Con mi cuerpo aca y con el alma perdida Somatizacion
Alteraciones del suefio

Inapetencia

Incertidumbre
Sentirse incompleto Desolacion

Un vacio imposible

Lo incomprensible de Dios
¢Por qué? Lucha interior

Enajenacion

Improvisando tareas
Un buen anfitrién
Lo urgente El retrato final

Dinero inmediato
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Las despedidas

Un sitio en el cielo
Una pérdida desgarradora

Barrera fisica

Motivos para vivir

Nuevas batallas

Fuente: Datos de la investigacion.

5. Discusion

Algunas experiencias son dificlmente comunicables mediante palabras. La del dolor

humano ante la muerte es una de ellas. Bien lo ilustré el pintor renacentista Miguel Angel

en una de sus esculturas mas famosas: La piedad, plasmando los pasos que la muerte de

Jesus significo para Maria (ver imégenes 1, 2y 3).

Imagen 2. La piedad: Maria recibe el cuerpo de
JesUs. Imagen tomada del libro Maestros de la
pintura: Michelangelo.

Imagen 1. La piedad: Maria contempla el cuerpo de su hijo.
Imagen tomada del libro Maestros de la pintura:
Michelangelo.
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Imagen 3. La piedad: Maria se encuentra en
soledad. Imagen tomada del libro Maestros de la
pintura: Michelangelo.

El presente trabajo presenta una descripcion exhaustiva de la experiencia del cuidador
familiar que ha perdido un ser querido por cancer durante la fase inicial del duelo. En el
ejercicio de contrastar nuestros resultados con los reportados por la literatura de consulta,
se evidencio el vacio del fendmeno: desde el momento en que el cuidador se entera del
fallecimiento, hasta que se despide del cuerpo sin vida en el cementerio. Conviene poner
de relieve que, aunque probablemente la enfermeria ha presenciado mas muertes que
cualquier otra profesion, el registro documental sobre el cuidado en esta situacion es muy
escaso (56). Para el cuidador, implica un periodo coyuntural que precisa ser comprendido
desde la disciplina de enfermeria, teniendo en cuenta que las enfermeras suelen

acompafar el momento o por Io menos estar presentes.
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En andlisis de la descripcién de la percepcion de como el cuidador experimenta la fase
inicial del duelo gener¢ siete categorias tematicas, a saber: 1) El final de una gran batalla;
2) Con mi cuerpo aca y con el alma perdida; 3) Sentirse incompleto; 4) Preguntarse ¢ Por

gqué?; 5) Lo urgente; 6) Las despedidas; y 7) Motivos para vivir.

A continuacion se discutiran los resultados de nuestro estudio a partir de la lectura de la
percepcion de la experiencia del cuidador ante la pérdida de su ser querido, con el fin de
extraer los principales aportes, contrastarlos con la literatura cientifica y enriquecer el

analisis de los hallazgos.

El cancer, como diagnoéstico de enfermedad terminal, segun lo consideran Bouchal R et
al., es un asunto cotidiano (57). Sin embargo, a pesar de que los avances médicos haya
aumentado la esperanza de vida, para muchos sélo se ha extendido el tiempo del momento
de la muerte, tiempo que, para el cuidador es a menudo agitado, escandaloso y
desordenado, ya que esperan lo inevitable. El proceso de comprender objetivamente la
muerte esta tan acoplado en la naturaleza humana que a menudo se vuelve invisible en
su cotidianidad: los familiares viven una compleja dualidad entre soportar durante el
proceso de la enfermedad y dejar ir en el duelo de la separacién. Por consiguiente, la
interminable espera hace percibir mas lejano el momento de la muerte, mientras la

esperanza parece conseguir otro dia mas de vida del ser cuidado y amado.

Uno de los principales problemas que vive el familiar de un paciente con cancer es el temor
constante de perder a su ser querido en cualquier momento, ante lo cual se genera un
duelo anticipado. Cabodevilla resalta lo importante que es establecer los vinculos para los
seres humanos, de modo que, una vez éstos se rompen, surge un proceso llamado duelo
(58). Este proceso, considerado de alta intensidad emocional, se manifiesta a partir de una
crisis o impacto, contintia con un ciclo de reclamo o desesperanza y debe llegar a una fase

posterior de reorganizacién, tan pronto las demas fases hayan sido superadas.

Como en todos los escenarios, siempre hay un protagonista: en el caso de la pérdida de un
ser querido por cancer, es la muerte, por lo que es indispensable conocer mucho de ella.
Desde los inicios del desarrollo racional de la humanidad, la muerte ha sido un tema de gran
interés. Por ejemplo: entre los grandes pensadores de la Magna Grecia, el filésofo Socrates
la consideraba como un bien (33), para Kiibler-Ross, es vista como un suceso tan real como
la propia vida (28); Phillippe A ve en ella un imperativo de responsabilidad (26); Limonero

diferencia entre la percepcion de la muerte propia y la ajena (59); Hennezel sefiala que las
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personas la pueden ver como algo sucio o vergonzoso (29); y la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) la define como un suceso real (24). Sin embargo, y pese al significado que
cada cual le otorgue, este fendmeno genera un dolor indescriptible para la persona que

tiene que despedir a un ser querido.

Asi mismo, a través de la historia se ha intentado comprender el efecto de la separacion
en la ruptura del vinculo con las personas cercanas. Freud encontré la pérdida de un ser
amado como un duelo intenso (60); Melanie Klein ve en los procesos del duelo una cadena
de sensaciones que denomina como derrumbamiento del mundo interior (61). Kiibler-Ross
indica que el duelo es un proceso en el que se presentan de forma secuencial o intermitente
la negacion, la rabia, la negociacion, la depresién y la aceptacion (28). Bowlby J interpreta
el duelo como un problema de protesta, desesperanza y desapego (62); y Bouza T plantea
un modelo de duelo de forma integral, en el cual se tienen en cuenta los aspectos del
contexto social y el apoyo de los profesionales de la salud antes y después de la pérdida
(63).

Evidentemente, existe una diferencia del significado que tiene la muerte para la ciencia y el
gue tienen para las personas que enfrentan el final de la vida de un ser querido. Por esta
razén, unos necesitan encontrar alivio y recurren a opciones fuera de la ciencia, en busca
de motivos para seguir viviendo. De la misma manera, para otros significa encontrar el
método que les permita solventar y triunfar sobre la muerte. Ahora bien, para el cuidador
familiar, la fase inicial de duelo significa el fin de una Ultima batalla, un escenario impregnado
de lo que él denomina un dolor indescriptible, un sentimiento que hace doblar las piernas y
el alma. De ahi que el momento de enterarse de la pérdida debe ser un periodo de cuidado
total: cuidar al cuidador es igual de necesario que cuidar a un paciente bajo el efecto de la

anestesia.

De acuerdo con lo anterior, los investigadores del area se han interesado en el estudio de
la fase inicial de duelo por la importancia que reviste para los seres humanos que enfrentan
este tipo de situaciones. Como botén de muestra, Lindenmann L, considerado el pionero
de la investigacion clinica del duelo, explica que esta fase ha sido estudiada por el impacto
gue produce en las personas (64). De la misma forma, Worden W sefiala que en la primera
fase del duelo se vive un periodo de insensibilidad emocional, cuando aparece en los
momentos cercanos a la pérdida, al enterarse de la muerte del ser querido, conocido

también como fase de shock o anestesia (62). El autor afiade que es un mecanismo
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necesario para que la persona pueda seguir enfrentando la vida. Asi mismo, Guic et al
denomina esta etapa como fase de evitacion y conmocién (65). y para Astudillo es

considerada como un reconocimiento intelectual y una explicacién de la pérdida (66).

La vivencia de perder un ser querido por cancer genera un dolor indescriptible. El cuidador
siente miedo al enterarse y al ver el cuerpo sin vida, razén por la cual éste debe ser un
momento de cuidado total, de tecnologia blanda. Al respecto, la enfermera Garzéon N
afirma: “El acompafiamiento, el apoyo, la ayuda o soporte espiritual, emocional y la
comunicacion verbal, o por medio del tacto para decir que estamos ahi para cuidar con
diligencia y amor” (67). De este modo, las acciones de cuidado, ahora dirigidas al cuidador
familiar, intentan evitar un eventual dafio fisico, por lo que el acto mismo de la presencia
es lo mas importante y demanda no calificar el dolor ajeno, evitar el uso de palabras

inapropiadas, consolar y escuchar.

Kaufman observé que la excesiva tensién de los cuidadores de personas que fallecen por
cancer hace que casi la mitad de ellos acudan al hospital para que sus seres queridos
fallezcan alli, ademas de buscar ayuda y acompafiamiento de los profesionales de la salud
(68). Sin embargo, Garzdn N establece que “el problema en el sistema actual de salud es
gue el tiempo y el empleo de tecnologia blanda no se puede costear” (67). Asi que ni
siquiera el cuidador, acudiendo a una institucion de salud, va a encontrar ese tipo de

atencion.

Segun Cabodevilla, el contexto que determina cdmo y dénde se produjo la muerte en la
posterior ruptura del vinculo caracteriza el desarrollo del duelo del cuidador. En la
actualidad (58), El escenario en que el cuidador pierde su ser querido en gran parte carece
de la debida compasion, pues se ignora lo que aquel sufre y no recibe el suficiente apoyo.
Sin embargo, no por la falta de humanidad, el aumento de la carga laboral en los
profesionales de enfermeria y el afan por cumplir actividades asistenciales vy
administrativas lleva a descuidar al cuidador, lo cual genera un impacto en la experiencia

de muerte en él.

En consecuencia, se desconoce qué es menos impactante: si enterarse del fallecimiento
en el hogar o vivir la experiencia en el hospital. De cualquier manera, es evidente que el
cuidador necesita ayuda y que si no la obtiene podria generar repercusiones importantes
en el posterior desarrollo psicoldgico. Con el fin de evitar estos efectos, el Modelo de

Atencién Integral de Atencion en Salud (MIAS) en el Plan Decenal de Salud Publica tiene
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como objetivo “mitigar el impacto de la carga de la enfermedad”, para lo cual se requiere
comprender y ejecutar una politica publica para que el cuidador familiar, de modo que éste
sea un sujeto de cuidado y no un simple instrumento, lo cual va en contra de la atencién

centrada en las personas y en los procesos de humanizacién institucionales (69).

Por lo tanto, es un reto para la poblacién colombiana que ha vivido en medio de un conflicto
interno por mas de cinco décadas, con un panorama determinado por barreras sociales,
administrativas, educativas y econémicas, lograr que en sus instituciones se dignifique esta

experiencia.

Es justo sefalar que existen autores que reconocen las dificultades de la experiencia y el
impacto del cancer en la familia (70, 71). Sin embargo, en el contraste con la literatura de
consulta no se evidenciaron estudios que se enfocaran en el momento especifico de la
fase inicial del duelo de un cuidador que pierde un ser querido por cancer, lo cual es
preocupantemente significativo pues demuestra que se desconocen las acciones de

cuidado especificas para este momento.

En cambio si se encontraron estudios que abordan el duelo de los cuidadores en la fase
final de vida. Entre éstos esta el estudio de Dobrina R et al., en el cual se concluye que la
Gltima semana de vida representa un momento importante para las personas que mueren
de cancer y sus familias. Aunque la dltima semana es trascendental, se le suma
actividades de cuidados que deben ser llevadas a cabo por el cuidador, lo cual impide
ejercer el rol como familiar e influye de forma directa en los procesos de duelo anticipatorio
(72). Asi mismo, Toyama et al. aseveran que el cuidador familiar de un paciente con cancer
en fase terminal tiene numerosas tareas, lo que puede influir en su duelo anticipatorio.
Segun los autores, el rol del cuidador se desarrolla a través de dos funciones principales:
una primaria como miembro de la familia y una secundaria como cuidador; asumir el rol
primario le ayuda a hacer frente a la pérdida (73). En este sentido, es preciso encontrar el
balance necesario para que no se sienta desplazado ni atrapado en el rol de cuidador,

pues esto no le permitiria reconocer sus propias emociones.

Del mismo modo, Ibafiez et al. Revelaron que los elementos para procurar una muerte
digna desde la perspectiva del cuidador hacen referencia al acompafiamiento o presencia
auténtica, al alivio del sufrimiento segun las dimensiones Emocional y Espiritual, la

atencion profesional competente y al respeto y apoyo frente a la capacidad de decidir (74).
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Dado que esta experiencia implica la ruptura de un vinculo, Pichardo LM et al. consideran
gue el sentido de trascendencia, la confrontacién con la propia finitud y la necesidad de
apoyar al doliente hacen que la situacion pueda obtener dignidad y autonomia (4). Este
estudio revela la importancia del cuidado que puede recibir el cuidador a través del cuerpo
sin vida del ser querido para ayudar a redimensionar la experiencia, aliviar el dolor

incomparable y mitigar el miedo.

En los resultados de nuestro estudio, el cuidador afirma que él no se retira de inmediato
del campo de batalla, pues necesita de tiempo, es lo justo luego de haber vivido etapas
anteriores con su compafiero de lucha y ahora no tener nada entre las manos. Alrededor
del cuidador hay espectadores activos que llevan a cabo el retiro paulatino de los
dispositivos médicos del cuerpo sin vida, como el oxigeno o los liquidos venosos. No
obstante, se debe permitir que sea el mismo cuidador familiar quien decida en qué
momento se realice el arreglo del cuerpo sin vida y el retiro del soporte, de modo que pueda
comprender el evento al afrontar el mismo cuerpo del familiar fallecido. Al final, al momento
de retirarse y una vez ha comprendido en parte el extenuante evento, el cuidador familiar

dara culminacion a la batalla.

Para el cuidador el cuerpo sin vida en si mismo tiene caracter sanador, incluso posee un
efecto como de balsamo y lo ayuda a remontarse al pasado pero también a reconfortase
en el presente, en la medida en que observa un cuerpo tranquilo, apacible, como si
descansara: es la cuerda de rescate para que la caida sea lenta. Bajo esta dinamica, el
estudio de Nascimento et al. demuestra que en la mayoria de los casos, cuando las
enfermeras se encuentran en el escenario para el momento de la pérdida, cobra sentido
el arte y el cuidado del cuerpo de la persona fallecida (12). Este tipo de cuidado es posible
abordarlo con estética, ya que el procedimiento, aunque sea arduo, puede ser fino y sutil:

es una actividad que otorga significado a la experiencia del cuidador.

Un factor importante que revel6 el estudio presente es el tiempo entendido desde la vision
del cuidador: permanecer junto el cuerpo sin vida del ser querido mitiga el dolor
indescriptible y aliviana la despedida. Aun asi, el tiempo para uno y otro es diferente, por
lo que no puede estar sujeto a tiempos limitados. Otro factor para tener en cuenta es la
comunicacion de la noticia. Al comprender que ésta genera una gran afliccion, es necesario
proteger el cuidador que la recibe en el momento de enterarse, buscar un espacio

apropiado, privado, y contar con mecanismos de soporte ante la crisis. Ademas, el apoyo
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de un grupo de salud mental, la participacién de un lider espiritual en la disposicién de
participar con una plegaria que reconforte y el reconocimiento a la gran labor del cuidador

son estrategias contundentes para paliar el impacto.

Finalizada la batalla, el cuidador familiar siente que transita en un cuerpo extrafio, se siente
adormecido y no demanda necesidades, basicas tales como comer; en ocasiones, el
cuidador s6lo bebe café o agua. Para los participantes de nuestro estudio, el cuerpo del
cuidador es algo extrafio como si se quedara sin alma, pues sentia que quedo alli con el
cuerpo sin vida del ser querido. Sin embargo, el cuidador, avido de tener informacién
necesaria para prever y solucionar los requerimientos del fallecimiento, usa el cuerpo
extrafio para moverse cuando no se tiene fuerza. El cuerpo extrafio es el propio cuerpo del
cuidador pero adormecido, producto del impacto de la batalla, que carece de voluntad
propia, obedece y hace creer a los demas que esta apto para asumir las tareas y expresa
tener la voluntad de hacerlo, porque pensar en no hacerlo es algo incorrecto. Asi pues,
demostrar la entereza en momentos de dificultad es algo aprendido por el cuidador.

En esta situacion, en la primera noche después de la gran batalla, asoman el insomnio y la
inapetencia. Ya en casa y en espera de los actos funerarios al dia siguiente, la persona no
puede conciliar el suefio, se acuesta pero no descansa; viene a la memoria el recuerdo del
momento en que se enteré del fallecimiento; se pregunta una y otra vez si la muerte
realmente sucedio y se niega a pensar en el evento. Esa noche llora en silencio, pero se

percata de que los demas puedan descansar.

Por lo tanto, el presente estudio sefala implicaciones de cuidado para apoyar la situacion,
como brindar informacion y acompafiar durante el proceso al cuidador para explicar con
tacto el hecho de la muerte hasta que ésta sea digerida por él. También favorece establecer
un puente de comunicacién entre el cuidador y los demas miembros de la familia, la
funeraria, y los otros profesionales de la salud. Siendo asi, cuando se cuida al cuidador en
esta circunstancia, cabe reconocer que se precisa de atencion, considerar su estado fisico,
ofrecer apoyo y entender que es una condicién emocional que precede al momento inicial
de la perdida. Asi mismo, es necesario proteger a la persona para precaverse de que sufra
accidentes, recordarle que cuenta con apoyo el tiempo que sea necesario, evitar que
ejecute actividades en donde se requiera de concentracidn, persistir en que no se
reincorpore de inmediato a su actividad laboral y recomendar que, preferiblemente,

permanezca en compafia de un familiar o amigo.
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Los cuidadores son propensos a experimentar niveles intensos de angustia después de la
pérdida. En ese momento, es importante que el cuidador no tome decisiones, menos aun si
son trascendentales para él mismo o si involucran su familia, por ejemplo: firmar
documentos legales. De igual manera, es necesario pedir apoyo para el cuidado de los

nifios o personas adultas que ademas estén a cargo del cuidador.

Los testimonios descritos por los participantes del estudio en desarrollo muestran que el
cuidador no sabe cdmo va a continuar su vida, cree que nada ni nadie puede reparar lo
gue paso. La primera noche, cuando regresa a casa sin su ser querido, suele ser dificil,
dado que el cuidador siente desolacion, un tipo de soledad que no habia experimentado,
y se encamina a hallar de alguna manera la persona que se fue, pues la busca en los
objetos personales como la ropa, la cama, las fotos o en la musica favorita.La desolacion
y la incertidumbre lo llevan a reclamar a la persona ausente: «¢,jPor qué se fuej?»; extrana,
afiora, se imagina que esta en otro lugar y que va a regresar. El vacio le provoca afan de
algo de lo que no esta seguro y necesita ver otra vez el cuerpo sin vida; piensa en

levantarse muy temprano para volverlo a ver.

En esta experiencia existe un vacio imposible de llenar, es una sensacién permanente que
se va construyendo a medida que pasan las horas, luego de la pérdida del ser querido y
gue se queda para siempre con el cuidador. Es comun decir que se queda sin nada, con
las manos vacias, pero realmente el vacio hace referencia a perder el alma. El cuidador
se “siente incompleto”, siente que se perdié gran parte de su esencia en el lugar donde
dejo el cuerpo del familiar. Se puede presentar una sensacion parecida a la del
denominado miembro fantasma, que “aparece en las personas que han sufrido una
amputacion de uno de sus miembros. Entonces la persona tiene aun la sensacion de contar
con su miembro ausente” y en el posoperatorio la persona dice sentirlo y le produce dolor
(75). Asi mismo suele suceder con la vinculacion del cuidador hacia la persona que fallece,

simplemente que la sensacién no sélo es de la memoria, sino también del corazoén.

La impresion de sentir un vacio lleva al cuidador a observar en los espacios fisicos una
dimensién diferente: ahora parecen mas grandes, desolados y sin vida, como si el que
fallecié los hubiera alterado. La desolacién y el vacio, como las demas sensaciones,
permiten aprender algo nuevo, por ejemplo: a llorar intensamente o a reflexionar en lo
importante que era la persona, lo cual permite ver lo bueno y lo amable de ella, reconocer

el valor de una madre, la compafiia de un esposo. Sentirse incompleto va de la mano del
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interminable «¢ por qué?», de lo incomprensible de los designios de Dios, de la lucha que
libra cada persona en su mundo interior y que en ese momento exterioriza porque se le

sale del pecho: es un estado de enajenacién, de locura.

Por esta razon, las acciones de cuidado para el cuidador que acaba de sufrir la pérdida
implican una contenciéon emocional, hablarle para que sepa que no esta solo, saber esperar
y callar ante su reaccién, pedir ayuda a los otros miembros de la familia, vigilar los objetos
personales, retirarlo del lugar, acomodarlo para que respire mejor, darle agua, ubicarlo en
un lugar seguro comodo y, en caso de ser necesario, buscar apoyo con el grupo de salud
mental. En relacién con esto, tanto Goémez M como Roulston et al. Han identificado
estrategias de oportunidad para los profesionales que estan al servicio del cuidador, lo cual
incluye una excelente comunicacién, empatia con todos los involucrados, apoyo para
mantener armonicas las relaciones familiares y atencién tanto al dolor familiar como al duelo
(76, 77).

El cuidador, nuevamente en el cuerpo extrafio, se encamina a resolver lo urgente. En este
sentido, se hace necesario buscar ayuda, improvisar tareas, ser un buen anfitrion, preparar
la despedida final potenciando la buena imagen del fallecido y conseguir dinero para
resolver gestiones inmediatas. Asi pues, el cuidador asume la responsabilidad urgente de
llevar a cabo los procesos administrativos, adquiere compromisos y busca recursos para

una situacién que no se puede postergar.

La sobrecarga del cuidador al momento de enterarse de la pérdida lo distrae de vivir a
plenitud la experiencia y de esa manera favorece que el posterior duelo sea el adecuado.
Al respecto, Nielsen et al. Caracterizaron cinco aspectos del cuidado que generan
sobrecarga al cuidador, a saber: el tiempo y la logistica; asumir tareas fisicas; el costo
financiero; el desgaste emocional con riesgo para la salud mental; y la afectacion de la

propia salud (78).

En cuanto a los factores que producen sobrecarga en el cuidador familiar, Gomez resalta la
falta de informacién para el cuidador en el proceso de humanizacion de la muerte en los
servicios sanitarios, para lo cual el apoyo en la resolucion de las dudas ante la busqueda
de alivio del sufrimiento del ser querido es muy pertinente (76). Enfrentarse a la noticia de
la muerte integra una serie de interrogantes, pese a que se supone que el tiempo que lleva

el cuidador cuidando al familiar y que la informacion recibida son suficientes. Enterarse del
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fallecimiento y no tener resueltos los aspectos econémicos, personales y familiares influyen
negativamente en la experiencia del cuidador. Ademas, enfrentar el « ¢Por qué?» significa
entrar en discrepancia con el dios de la religion del cuidador, lo cual sienta precedentes en
cuanto a por qué el cancer tuvo que llegar a la familia e incluso llega a creer que él tuvo la
culpa por haber hecho esto o aquello, pero, luego de la lucha interior, pasa a pensar que

quiza la muerte fue lo mejor al ser el fin del sufrimiento.

Justo después de que el cuidador se entera de la muerte del familiar al que cuida, se
sumerge en un sinfin de tareas por solucionar, por ejemplo: en lo referente a documentos
o afiliaciones, para lo cual debe improvisar y pedir ayuda. Ser un buen anfitrion implica dar
y hacer lo mejor, como un sentido homenaje al que falleci6. Para esto intenta retener en
la memoria el retrato final de su familiar, la mejor imagen por la cual debe ser recordado
como lo que él era y no con las huellas que ha dejado la enfermedad. Ademas, es preciso
estar pendiente de aquellos que son compafiia en el dolor, como amigos y allegados.

Hasta ese momento, el cuidador familiar se ha ocupado de lo que pertenece al terreno
fisico, lo que de una u otra manera se logra resolver, para luego adentrarse al terreno
espiritual, religioso, de lo cual estan llenas ese tipo de despedidas. De este modo, existe
una despedida inicial, cuando el familiar deja el cuerpo sin vida en la habitacion hacia el
traslado a un cuarto: un lugar para los muertos; en la siguiente despedida, el cuidador no
acepta el lugar fisico, para lo cual es necesario pensar en un sitio alla en lo alto en el cielo.
Asi, este acontecimiento implica una despedida definitiva: la separacion que ocurre cuando
el vinculo se rompe. Las despedidas son consecutivas, pero la mas importante, la
despedida final o pérdida desgarradora se presenta cuando se impone una barrera fisica

real, por lo que se rompe el vinculo entre el cuerpo sin vida y la propia vida del que lo cuidé.

La percepcion de la muerte, la despedida y la partida permiten al cuidador aprender sobre
el valor de la vida (19). Al respecto, Saunders C definié, lo que ella misma denominé dolor
total, como aquel que contiene elementos fisicos, emocionales y sociales (79). El dolor que
los participantes de nuestro estudio consideraron indescriptible se manifiesta entonces
cuando aparecen los elementos sefialados anteriormente, pero difiere de ellos en que no
se puede aliviar con los avances de la industria quimica farmacéutica en cuanto al dolor
fisico. Pero, segun los participantes en su experiencia, para el dolor emocional del cuidador
ayudan la compafiia de los buenos amigos o el apoyo de la familia restante y, aunque de

todas maneras el dolor es muy dificil de aliviar, él continda con su vida porque existen
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motivos para hacerlo. El doctor Frankl V; al reflexionar sobre el sentido de la vida, afirma:
“En dltima instancia, vivir significa asumir la responsabilidad de encontrar la respuesta
correcta a los problemas que ello plantea y cumplir las tareas que la vida asigha

continuamente a cada individuo” (41).

Por otra parte, se encontré que la intervencion dirigida por un capellan, centrada en la
revision de las relaciones, el perdon y el legado, pueden favorecer el correcto desarrollo
de la experiencia (80). El cuidador familiar de una persona que fallece por céncer
necesariamente debe construir, con anterioridad a la fase inicial del duelo, los motivos para
seguir viviendo, que no es nada diferente a enfrentarse a nuevas batallas. Del mismo
modo, segun la literatura de consulta los niveles mas altos de espiritualidad suelen generar
una mayor proteccion contra la angustia emocional (81). De esta suerte, Yoffe L.
Recomiendan la participacion religiosa en la experiencia, pues puede tener una influencia
positiva, evidenciando en su planteamiento la relacién compleja entre la salud mental y la
religion (82). Por su parte, para Tofhagen la intervencion durante el proceso de morir exige
remitir a las familias a otros profesionales, por ejemplo: al grupo de salud mental para la
prevencion y manejo del duelo complicado (83).

Las conductas de afrontamiento en algunas situaciones muestran la forma mas beneficiosa
para superar la pérdida. Segun Astudillo et al, estas conductas facilitan el duelo de manera
positiva, ya que le permiten al familiar que sufrié la pérdida no desarrollar sintomas ni
enfermedades que pueden llevarlo a la muerte, al suicidio, a un accidente o a algun tipo
de adiccion (79). Nielsen, por su parte, desarrolla la identificacion y evaluacién de factores
predictores de dolor prolongado en el cuidador, tales como la poca preparacion, la carga
del cuidado, el lugar donde se produce la muerte del paciente, la excesiva tension del

cuidador y los sintomas depresivos en especial para las mujeres (78).

El duelo esta determinado por diversos factores, incluidos los problemas de salud, las
preocupaciones financieras, el apoyo social y las relaciones familiares (78). De acuerdo
con esto, se encontré en la literatura de consulta que los cuidadores de personas que
fallecen por cancer estan en riesgo de desarrollar complicaciones luego de la pérdida del
ser querido. Sin embargo, los estudios sobre las experiencias de cuidado y duelo como un
proceso continuo no son suficientes para respaldar el cuidado de estas personas (86). Por
lo general, las narrativas del cuidador sobre estos temas abordan la trayectoria de la

enfermedad del paciente y la interrupcion de patrones de vida normales, lo cual para ellos
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ha significado asumir el rol de cuidador incluyendo nuevos aprendizajes patrones y
competencias. En suma, el propdsito es participar en la preparacion para la muerte y
promover la reflexién sobre las ganancias y pérdidas de la experiencia de cuidado lograda

de manera retrospectiva (87).

Los profesionales de la salud pueden llevar a cabo intervenciones antes y durante el
proceso de la muerte. Cuando el paciente aun esté vivo, el profesional puede influir en la
experiencia de morir y facilitar la preparacién para ese momento y, en consecuencia,
mejorar la percepcion posterior a la pérdida (88). Las intervenciones preventivas, como el
provecho de grupos de apoyo en el duelo, son beneficiosas para reducir el riesgo de dolor
complicado posterior a la muerte del ser querido sujeto de cuidado (89). Stedeford observa
gue, durante el proceso de adaptacion a la pérdida, se manifiesta una serie de sintomas y
problemas en las personas afligidas, entre los que se destacan: la reestructuracion a la
nueva situacién que les toca vivir, sentimientos de culpabilidad, inseguridad, agitacion,
pérdida de apetito, cansancio, problemas gastricos, apatia, alucinaciones con la presencia

del fallecido, depresién, ansiedad y desesperanza (36).

En suma, la literatura de consulta propone intervenciones para ayudar al cuidador durante
el proceso de morir del ser querido, las cuales, si se llevan a cabo correctamente, impactan
positivamente y mejoran la vivencia del cuidador. No se incluyen en ellas las intervenciones

necesarias en la fase inicial del duelo cuando el cuidador se entera de la pérdida.

6. Conclusiones

El enfoque fenomenolégico empleado en el estudio en desarrollo permitié el logro del
objetivo propuesto, ya que se obtuvo la descripcion exhaustiva de la experiencia, durante
la etapa inicial del duelo, del cuidador familiar de una paciente que fallecié por cancer. El
fendmeno respondi6é al vacio del conocimiento ya que permitid la comprension de la
experiencia y constituy6 un llamado a la profesion de enfermeria para acompafiar de forma
digna y ética las batallas que afronta el cuidador de una familiar que fallecié por cancer al

momento mismo de la muerte.

La experiencia del cuidador familiar en la fase inicial del duelo de un ser querido que fallece
por cancer se describi6 integralmente mediante los siguiente siete temas: El final de una

gran batalla; Estar con el cuerpo acad y con el alma perdida; Sentirse incompleto;
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Preguntarse ¢por qué?; Resolver lo urgente; Elaborar despedidas; y Comprender los
motivos para seguir viviendo. Estos resultados tematicos ponen de relieve la necesidad de
establecer intervenciones de cuidado para guiar, acompafar, apoyar, prevenir
complicaciones y hacer seguimiento al cuidador que esta desprovisto de cuidado al

momento de enfrentar la muerte de su ser querido sujeto de cuidado.

Estos resultados tienen implicaciones para el cuidado de enfermeria, pues al conocer
detalladamente las particularidades de la experiencia, puede sustentarse mejor la practica.
A pesar de ser una experiencia no grata, conocer las caracteristicas del evento le permite
al cuidador familiar aprender como y por qué debe sobreponerse al dolor que él considera
indescriptible y encontrar un significado en ella. La comprension de esta experiencia, en el
limite entre la vida y la muerte, entre el dolor y la bausqueda de significado, le exige a la

enfermeria una mirada nueva y trascendente.

Especificamente para la investigadora, La experiencia constituyé un reto en la medida en
gue tuvo que adquirir competencias de tipo investigativo para la consecucion del resultado,
teniendo en cuenta que su rol es asistencial. Pese a los obstaculos, siempre se mantuvo
firme en el fendmeno de interés, dado que fue una inmensa motivacién para lograr objetivo

observar a diario la resiliencia de los cuidadores familiares.

7. Recomendaciones

7.1. Para la docencia

Se recomienda que los estudiantes de enfermeria que rotan en el Instituto Nacional de
Cancerologia-ESE adquieran a través de la practica las competencias basicas para el
cuidado de la experiencia del cuidador familiar que pierde un ser querido por cancer. Por
medio del quehacer, el estudiante debe aprender a realizar un cuidado estético del cuerpo
sin vida y reconocer el impacto de este tipo de cuidado en la experiencia del cuidador

familiar y asi ser motivados para seguir en ésta area de investigacion de enfermeria.
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Con base en un conocimiento disciplinar propio, se sugiere llevar al estudiante a reconocer
el momento de la muerte con un momento Unico de cuidado de enfermeria, lo cual dignifica

la experiencia de la pérdida.
7.2. Paralainvestigacion

Es recomendable continuar esta linea de investigacion para el cuidado del cuidador familiar
y aplicarlo al momento de la muerte de un ser querido. Saber como es el dolor del cuidador
familiar y ayudar a encontrar un significado en él exige disefiar y validar las mejores

intervenciones de cuidado de enfermeria para la fase inicial del duelo.

Asi mismo, es necesario llevar a cabo estudios que midan el impacto en la reorganizacion
social, laboral, econémica y familiar del cuidador, asi como en el significado del cuerpo sin
vida y sus repercusiones en la experiencia del cuidador. Se suman a estas propuestas las
investigaciones que dirijan el cuidado hacia escenarios externos a los asistenciales, por
ejemplo, en programas de apoyo en duelo posterior a la pérdida, que permitan ampliar el

conocimiento de la tematica.

Por ultimo, cabe investigar el impacto por otros duelos que vive el cuidador familiar de una
persona con diagndstico de cancer, como los que se refieren al momento del diagndstico
de cancer y durante el tratamiento oncolégico. Estos son problemas cotidianos de la
practica de enfermeria oncoldgica que apoyarian de manera importante las posibilidades

gue hoy tiene la enfermera para actuar.

7.3. Para el area asistencial

Se requiere de la implementacién de un plan de cuidados enfocado hacia el cuidado del
cuidador familiar que pierde un ser querido por cancer a partir de la experiencia arriba
descrita. EI conocimiento integral de la experiencia puede apoyar la sensibilizacion que se
necesita para los funcionarios de las instituciones de salud que abordan teméticas

similares donde la pérdida y el duelo son parte de la cotidianidad.
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7.4. Para la politica publica

Si bien el pais ha avanzado en la normatividad frente al cuidado paliativo, el camino por
recorrer es aun largo. Seria deseable que las normas de calidad de instituciones que
enfrentan problemas oncoldgicos o similares y que tienen servicios de cuidado paliativo
sean obligadas a brindar los apoyos requeridos para facilitar la experiencia final del
paciente y la de sus familiares, en especial la del cuidador familiar principal. Para ello, no
es suficiente un criterio genérico de “humanizacion”, como se vi6 a través de este trabajo,
sino mas bien respuestas concretas definidas en apoyos en cada una de las dimensiones
de la experiencia en la fase inicial del duelo cuando se pierde a un ser querido en esta
condicién. El recurso capacitado, la logistica requerida y la evaluacion permanente en la
gue se incluyan como protagonistas a los cuidadores familiares también deben ser parte

de estas politicas.

Para finalizar, es preciso sefalar que, si el Instituto Nacional de Cancerologia-ESE
pretende desempefiar su papel como institucién estatal en Colombia, debe tener dentro de
sus politicas de control del cancer cuidado, investigacioén y formacién del talento humano,
asi como de las acciones de salud publica. Estas alternativas deben fortalecer la
autonomia vy dignificar la condicibn humana de quienes experimentan el momento de la

pérdida de sus seres queridos que fallecen por cancer.

8. Limitaciones del estudio

La uUnica limitante de nuestro estudio que pudo considerarse como un obstaculo para el
libre desarrollo de las misma fue el tiempo de espera para la respuesta del Comité de Etica

de la institucién de salud de donde provenian los participantes.






Anexo A: Cronograma

Etapa

Preparacion
del sitio de

investigacion

Actividades Mes

10

11

12

Evaluacion factibilidad financiera

Contratacion y compra de equipamiento basico

Capacitacion del equipo de investigacion en
buenas practicas

Clinicas (BPC) y Sistema de Monitoria

Preparacion de manuales de proyecto

Preparacion archivos del investigador

Ajuste 'y aprobacion de formatos e

instrumentos

Autorizacion de centro colaboradores

Gestién de
contratacion y

compras

Solicitud de certificados de disponibilidad
presupuestal (CDP)

Contratacion de RRHH

Compras y contratacion de servicios

Seguimiento administrativo y financiero

Evaluacion del sitio de investigacién

Aprobacion del sitio de investigacion

Conduccion del

estudio

Elaboracién y firma del acta de inicio

Presentacion periédica de informes de

avances u otros

Supervision del trabajo operativo (reuniones

del equipo de investigacién u otras actividades)

Prueba piloto del instrumento
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Recoleccién de

informacién

Prueba piloto de la metodologia

Aplicacién de consentimiento informado

Realizacién de entrevistas

Control de calidad de la informacion

Sistematizacion

de la informacién

Transcripcién de datos de investigacion

Creacion unidad de andlisis Atlas Ti

Control de calidad de los datos

Custodia y seguridad de los datos

Validacién de los datos y control de calidad

Andlisis de los

datos

Informe final

Andlisis de datos en Atlas Ti y analisis
estadistico

Construccién de categorias/temas

Elaboracién de manuscritos cientificos
Publicacién y socializacién del evento cientifico
Informe final técnico

Informe final administrativo y financiero

Acta de cierre del proyecto

Publicaciones

Publicacion en revista indexada

Presentacion de resultados de investigacion en

evento cientifico

Anexo B: Presupuesto
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Rubros Funcionamiento Total
recursos propios (en
pesos colombianos)

Talento humano 10.000.000 10.000.000
Servicios técnicos 10.000.000 10.000.000
Equipos y software 3.000.000 3.000.000

Materiales y suministros 1.000.000 1.000.000
Comunicaciones y 2.000.000 2.000.000

transporte
Impresos y publicaciones 6.000.000 6.000.000
Gastos administrativos 2.000.000 2.000.000
TOTAL 34.000.000 34.000.000
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Anexo C: Consentimiento informado

Usted ha sido invitado a formar parte de un estudio de investigacion que esta siendo liderado por la
enfermera Rocio Lépez Rangel, estudiante de Maestria en Enfermeria de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia. Usted debe decidir si desea participar o no. Por favor, tomese el tiempo
necesario para decidir. Antes de tomar la decision sobre su participacion en este estudio de investigacion,
es importante que sea leido y comprenda la informacién de los procedimientos propuestos. Lea
cuidadosamente el siguiente documento y formule a los investigadores del estudio todas las preguntas que
tenga. En el documento se describe el propésito, los procedimientos, los beneficios, los riesgos, las

molestias y las precauciones para participar. Debe firmar en la dltima hoja, dando su consentimiento.

¢En qué consiste este estudio?

En este estudio se pretende describir la experiencia del cuidador familiar de una persona que fallecié por
cancer durante la fase inicial del duelo en el Instituto Nacional de Cancerologia-ESE, durante el primer
semestre del afio 2018.

¢Por qué se realiza este estudio?

Porque para comprender la experiencia de personas que como usted han vivido la pérdida de un ser querido
es fundamental desarrollar enfoques de cuidado a nivel profesional e institucional, que apunten hacia el
apoyo de los cuidadores familiares en la fase inicial del duelo.

¢Quiénes pueden participar en este estudio?
e Cuidadores familiares de personas que fallecieron por cancer y que su tratamiento para la
enfermedad fuera en los servicios adscritos al Instituto Nacional de Cancerologia-ESE.
e Cuidadores familiares de personas que fallecieron por cancer, los cuales que pueden haber sido
un/a nifio/a, un/a adulto/a o un/a adulto/a mayor.
e Cuidadores que hubieran asumido el rol de cuidador familiar principal durante mas de seis meses

hasta el momento de la muerte.

¢Quiénes no deberian participar en este estudio?
Seran excluidos los cuidadores familiares que sean menores de edad, aquellos cuyo estado cognitivo
medidos mediante prueba mini-mental esté alterado o quienes residan fuera de Bogota.

¢ Qué se me pedird que haga?

Después de explicarle de qué se trata el estudio, se determinara si cumple con los criterios de inclusién
para pertenecer al estudio y, si esta de acuerdo con participar, se le pedira por escrito la autorizacion
mediante la firma de este consentimiento. Posterior a esto, se realizara una entrevista a profundidad y

durante el proceso de analisis sera contactado con el fin de validar la informacion analizada.

¢ Cuanto tiempo durara mi participacién en el estudio?
Desde el momento en que usted firma el consentimiento informado, autorizando el ingreso al estudio hasta
el proceso de andlisis y validacion de la informacién obtenida en la entrevista. Se realizaran dos o tres

encuentros de aproximadamente dos horas cada uno.
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¢ Este estudio genera algln riesgo?
Este estudio no presenta ningun riesgo para el cuidador, debido a que se realizaran entrevistas que no

exponen la seguridad de ninguno de los participantes del estudio.

¢ Qué beneficio puedo esperar por participar en este estudio?
Al participar en este estudio, usted nos permitira ampliar los conocimientos acerca del proceso de duelo en

la fase inicial por la pérdida de un ser querido por cancer.

:Se meinformara el resultado del estudio?

Al terminar el estudio, aproximadamente dentro de un afio, si esta interesado en conocer los resultados,
puede acercarse al servicio de Cuidando a los cuidadores del Instituto Nacional de Cancerologia-ESE y
puede contactarse con la enfermera Rocio Lopez Rangel, investigadora principal del estudio, quien le

informara sobre los avances y los resultados cuando se encuentren disponibles.

¢Quién podréa ver mis registros o los datos que sean obtenidos?

Si usted esta de acuerdo con ser parte de este estudio, su nombre se mantendra en reserva y los datos de
identificacion seran manejados con confidencialidad. Sélo si la ley lo exige, el médico y el personal del
estudio, los comités independientes de ética y los inspectores de las entidades reguladoras estatales

tendran acceso directo a sus registros médicos para revisar la informacién del estudio.

SAl ingresar en el estudio, las entrevistas representaran un costo adicional para mi?
No. Su participacion en el estudio no tiene costos adicionales ni en la investigacion ni en atencion en salud.

Las entrevistas estaran a cargo del proyecto de investigacion.

Las responsabilidades que debe cumplir usted como participante (los requisitos necesarios para su
participacidn) son las siguientes:

Cumplir con los criterios de inclusién o exclusion.

Aceptar voluntariamente participar en el estudio y firmar el consentimiento junto con los testigos.
Participar en la aplicacién de las entrevistas.

¢Me puedo negar a participar en el estudio?
Si. Su participacion es completamente voluntaria. Puede negarse a participar desde el principio asi como
retirarse voluntariamente en el transcurso del estudio. Esto no afectara ni tendra repercusiones sobre los

beneficios o derechos legales en el Instituto Nacional de Cancerologia-ESE.

¢Se me puede pedir que abandone el estudio?
Si. Existen causas para excluir a un paciente del estudio. Si éste es el caso, se le informara, pero eso no
afectara ni generara repercusién sobre ningun beneficio o derecho legal.

¢Puedo participar en el estudio si no firmo este consentimiento?

No. Si usted decide no firmar el presente formato, no podra participar en el estudio.

¢A dénde debo acudir si tengo preguntas?
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Para preguntas acerca de sus derechos como participante del estudio, puede llamar a la Doctora Alba Lucia
Combita, Presidente del Comité de Etica en Investigaciones del Instituto Nacional de Cancerologia-ESE, al
numero telefénico 4320160, extension 4001.

Para preguntas acerca del estudio, en cualquier momento se puede acercar al servicio Cuidando a los
cuidadores, donde responderan sus dudas; o puede llamar al investigador principal del estudio, la enfermera

Rocio Lopez Rangel, al nimero celular 3104869591.

HE LEIDO Y ENTIENDO ESTE FORMATO DE CONSENTIMIENTO. TODAS MIS PREGUNTAS HAN SIDO
CONTESTADAS. ME OFREZCO VOLUNTARIAMENTE PARA PARTICIPAR EN ESTE ESTUDIO. TENGO
ENTENDIDO QUE RECIBIRE UNA COPIA FIRMADA DE ESTE CONSENTIMIENTO.

Nombre del cuidador

Firma del investigador

Firma del cuidador/Huella

Documento de identificaciéon

Anexo D: Carta permiso ficha diada
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Anexo E:

Ficha de

caracterizacion

cuidador—persona con enfermedad crénica

FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA CUIDADOR- PERSONA CON ENFERMEDAD
CRONICA GCPC-UN-D'

Institucidn donde se diligencia el instrumento:

INFORMACION DEL PACIENTE

Talafono: =3

INFORMACIIN DEL CUIDADOR

)4 DE COND

JONES DEL PACIENTE ¥ SU
IODEMOGRAF

1.1 Valoracién del paciente

PULSES tatal: 6 s11] 1224

Tes! SPME30): (M. srores)

1. IDENTIF
PERFI
1.1 Valoracidn del Cuidador
PULSES total: 68 [ 911 12-4[)
~Tez! SPMS0: (M. arores)

o2 [ 34 &7 [ &0 02 [ 3-4 570 w0
1.2 Diagnosticos [=2H 1.2 Dlagndﬂlcn:%di:n::
1.3Género 1.3 Gémera
O Mascuine [ Femenino O Masculine [0 Femenina
1.4Edad afios 1.4 Edad afios

1.5 Grado Maximo de escolaridad
1.6 Departamento de Procedencia

1.5 Grado Maximo de escolaridad
1.6 Departamento de Procedencia

1.TLugar de Residencia: 1.7 Lugar de ia:
Rural []  Urbane [_] Rural [] Urbana [
1.8 Estado Ciwil 1.8 Estado Civil
Zaoliero{a) Solterafa)
Cazadafa) Cazadala)
Separadaja) SBeparadola)
Widola ) “Wiuda{a)
Unidén Libre Unicin Libre
1.8 Ocupacién 1.8 Ocupacién
Hogar Hogar
Empleado (a) Emgleado (a)
Trabajo Indeperdient= Trabajo Independienb=
Estudiante Estudiani=
Otros Otros

1.10 Estrato socioecondmico

10030 a0 s0 O

1.10 Estrato socioecondmico

0O 2030 +0 s0Os0O

1.11 Tiempo que lleva con enfermedad cronica

1.11 (Cuida a la persona a su cargo desde ol momento de su

Tiene wn Gnico cuidador?
Mo alro (8], Cuien (es)?

2.2 Namero de horas de ayuda que requiers diariamente para su
cuidado

2 PERCEPCION DE CA

diagnéstice?
sl [JNo
1.12 Religidn 1.12 Religicn
Nivel de Compromea Religiosa Hivel de Compromiso Religosc
M) Medio[]  Baje [ Ao (] Medin[J Bajg]

DE APOYO
s usted el Onico cuidador?
alro {s), L Ouien (es)?
2.2 Tiempo que lleva como cuidadar
2.3 Nomero de horas que usted cree que dedica diariamente al
cuidadeo de su familiar

2.3 Indiigue con una x los apoyos con los que cuenta y califigue su
nivel de satisfsccitn con respecto a los mismos, siendo 1 el
minimo y 4 el maximo:

Hivwel da

Marqua

Agoyo con gua
cunnts L=k

Faiooliqion
Farrilar
Foedigen 50

Sodal
Otro. ; Cudl?

2.4 Indique con una x los apoyos con los gue cuenta como
cuidador y califigue su nivel de satisfaccidn con respecio a los
mismos, siendo 1 el minime y 4 el maximo:

Mivel da

Margua

Apoyo oon gua
cuonks oon &

Painakigico
Farmiliar
Religenso

E condmibog
Sooial

Ot ¢ Cudl?

diada
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2.4 La persona que |a cuida es:

Esposo (a) D bad resipacdne
Hijo{a) [ Abusiaia)
Amigofa) Oiro

2.8 ; Ha tenido experiencias previas como cuidador?
Quiénies):
Diagndstico:
Tiempa como cuidador:

2.6 Porcibe que para su familia, usted como pacients es una

carga:

Muy Alta [ Adta Moderada [T Baja [0

2.8 Al mirar su condicién y calidad de vida actuales, como califica
los siguientes niveles de bienestar, siendo 1 o minimo y 4 el
mdxims bienestar posible:

Nivelas da Bi [HERFIERE
Fisico
Psicaldgico-Emocional
Secial

Esgiribual

11, Autovaloracidn en ol uso de las TIC's

2.8 Nivel de peroapcidn de carga segin ZARIT:

No schrecarga [ijuurl::aga e Sobrecanga inlensa D
2.7 Al mirar su condicitn y calidad de vida actuales, como
califica los siguientes niveles de bienestar. siends 1 el minimo y
4 ¢l maximo blenestar posible:

Hiveles de Bienestar afl1f2fa] 4
Fisico
Psicoldgioo-Emacional
Social
Espintual

1.1 Autovaloracion en ol uso de las TIC s

Posibilidad do Posibildad do
Mival FCOS0 para Frecusncia de Mival BCOEED pArd Frecusndia de
conocimigio apoyar su [F2] conocimisto ApOYar su (111
TICs ouldado Tc's ol do
[ 1} o '] [ [}
a 3 8 2 3 a
AF IR AR REAE AR 1R 28| F|2|3|%|2)|} %
Tk wiskdn Telewiskn
Radio Radia
Compuladar Compuladar
Tekdfono Tikddoro
Iniemeet iniernet
Coro. gCual? Coro. ¢ Cual?

1.2 jPara su cuidado usted se apoya en TIC's?
si Owe 0O

3.3, Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC's en el cuidado de
su enfermedad

atn O medio 0 Bae O

3.4 Ordene por prioridad las TIC's que les podrian ser mas dtiles
para recibir informacion para su cuidadeo, siendo 1 ¢l menos il y
8 ol mas otil:

T
Televisién
Radio
Computadar
Tekfono
Inlemet
Chirg ¢ Cudl?

1.2 jParasu cuidado o el de su familiar usted hace uso de s
TIG's?
i D [J ] D
1.3 Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC's para el cuidado
de su enfermedad o la de su familiar

ao O medio O Bajo

3.4 Ordene por prioridad kas TIC's que les podrian ser mas Otiles
para recibir informacian en el cuidade de su enfermedad o la de
su familiar, siendo 1 ol menos Otil y B el mas dtl:

TIC
Television
Radio

M

| Comgutar
Tekfano
Int=med

g ) Cusl?
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Anexo F: Aval del Comité de Etica de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia

¥ UNIVERSIDAD

¥ NACIONAL

Dérvgeita de Exteniidn ¢ bawstigaciie

Focsltod & Enfermenis
Seide Bogred ey DE COLOMBIA
Bogotd, 24 de abril de 2017 [AVAL-019-17)

Profesora

VIRGINIA INES SOTO LESMES
Directora

PosgradosArea Curricular de Enfermeria
Facultad de Enfermerfa

Universidad Nacional de Colombia

Respetada profesora, reciba un cordial salude:

De manera atenta me permito informarle que el Comité de Etica en Investigacion de la
Facultad de Enfermerfa en sesién del 17de abeil de 2017 - Acta 6, se permitedar aval desde
los aspectos éticos al proyecto de investigacion del programa de Maestria en Enfermeri,
titulado “La experiencia durante la fase inicial del duelo del cuidador familiar de una
persona que fallece porclncer”,

Es importante resaltarque el Comité de Etica de Investigacion de la Facultad de Enfermerfa,
es un 6rgano asesor (Acuerdo No. 034 del 2007, Art. 18 del Consejo Superior Universitario}
en los aspectos de la dimensidn ética de la investigacion y son los investigadores los
responsibles de dar cumplimiento a todos los principios éticos relacionados con la
investigacion durante su desarrollo.

Cordialmente,

ALBA IDALY MUNOZ SANCHEZ
Presidenta Comité de £rica*
Facultad de Enfermerfa
Universidad Nacional deColombia
* Delegada por la Decana

S8 COLOMELA

Copla:Rock LopezRangel - Estudiame detaestra
Beatriz Sanchex Herrera- Tutoraded proyecto

SESQUICENTENARIO

| UNIVIRYIZAD WA
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Anexo G: Aval del Comité de Etica del
Nacional de Cancerologia-ESE

Instituto
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