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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion, consiste en conocer el proceso de duelo de los
padres cuyos hijos fueron diagnosticados en fase terminal y recibieron cuidados
paliativos. Tomando en consideracion el sentimiento, pensamiento y actividad de los

padres, desde el rol que jugaron dentro de la enfermedad de su hijo.

El problema de investigacion fue conocer el proceso de duelo a través de cinco
etapas: negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion de los padres cuyos hijos
fueron diagnosticados en fase terminal y recibieron cuidados paliativos en el hospicio
de Fundaciéon Ammar Ayudando. Dicho analisis, ayudara a la institucion a conocer la
forma en la que los padres percibieron el duelo previo a la muerte de sus hijos y como
ellos pueden aportar a que los mismo lleguen mas facilmente a un proceso de
aceptacion tanto de la enfermedad como del prondstico. El problema surge dentro de
la institucién, debido a que no cuentan con un psicologo de planta por lo que se les
complico resumir y conocer mas a profundidad los sentimientos de los padres en esta

etapa.

La informacion se recolecto a través de una entrevista semi-estructurada, la cual
constaba de 9 preguntas. Las preguntas se basaban en tres indicadores: sentimiento,
proceso de duelo y pensamiento y actividad de los padres de familia. La pregunta
namero 6 se dividid en dos incisos, segun el rol del padres o madre dentro de la
enfermedad de su hijo, ya sea cuidador primario o encargado del hogar y del resto de

los hijos.

Se concluy6 que el proceso de duelo en padres cuyos hijos fueron diagnosticados
en fase terminal y recibieron cuidados paliativos, es cambiante e inestable como
cualquier proceso de duelo, sin embargo los padres refieren haberse sentido
acompafados durante todo el proceso en el hospicio de Fundacion Ammar Ayudando.
El proceso de duelo del cuidador primario y del encargado del hogar es un proceso
distinto. Que se vive etapa por etapa, y que a pesar de que es distinto, depende uno

del otro para continuar avanzando y llegar a una etapa de aceptacion.



l. INTRODUCCION

En la actualidad existen muchas enfermedades que causan la muerte de nifios y
jovenes, como lo son el cancer, las enfermedades renales o las enfermedades
cardiacas; pero lamentablemente en un pais como Guatemala no existe la conciencia

respecto a los cuidados paliativos para estos pacientes.

Cuando se habla de cuidados paliativos, son pocas las personas que pueden decir
con certeza lo que esto significa. En Guatemala existe un hospicio que brinda este tipo
de cuidado a nifios y jovenes entre 0 y 25 afios de edad que han sido diagnosticados
en fase terminal por cualquier institucion publica del pais. Dicho hospicio se llama
Fundacibn Ammar Ayudando, ellos brindan cuidados paliativos. Segun la Sociedad
Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (s.f.) esto significa: “1.) Control de
sintomas: Saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los numerosos sintomas
gue aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de los pacientes. Mientras
algunos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en otros sera preciso promocionar la
adaptacion del enfermo a los mismos (debilidad, anorexia, etc. ), 2.) Apoyo emocional y
comunicacion con el enfermo, familia y equipo terapéutico, estableciendo una relacion
franca y honesta., 3.) Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo
interdisciplinar y una adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos., y
4.) Equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear los cuidados paliativos sin un
trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello, con

formacion especifica y apoyo adicional.”

Ademas la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (s.f.) una enfermedad terminal
es aquella que cumple los siguientes parametros: presencia de una enfermedad
avanzada, progresiva, incurable, falta de posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento especifico, presencia de numerosos problemas o sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y cambiantes, gran impacto emocional en paciente, familia y
equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte y

prondstico de vida inferior a 6 meses.



Cuando una persona es diagnosticada en fase terminal, lo ideal es que pueda
recibir cuidados paliativos. Dentro de los cuidados paliativos se trabajan distintas areas
de la vida de un ser humano, como lo son el &rea fisica, espiritual y emocional. El
enfoque principal de esta investigacion es el area emocional, donde se cubre todo lo
gue se conoce como proceso de duelo. Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (s.f.) el proceso de duelo es un estado de pensamiento, sentimiento y
actividad que se produce como consecuencia de la pérdida de una persona o cosa
amada asociandose a sintomas fisicos y emocionales. El proceso de duelo es previo a
la muerte y después de la muerte del ser amado. Este proceso no es solo para el

paciente en si, sino también para su familia y en este caso para sus padres.

Con base en lo descrito anteriormente, el objetivo de esta investigacion es
conocer el proceso de duelo en padres cuyos hijos fueron diagnosticados en fase
terminal y recibieron cuidados paliativos en el hospicio Fundacion Ammar Ayudando.
Se planted este objetivo porque la institucion como tal no tiene los recursos de tener
una psicologa de planta y es importante conocer qué tanta ayuda reciben los padres de
los pacientes con respecto a un buen manejo de duelo antes de que su hijo trascienda,;
y asi de esta manera poder ayudarlos a tener un programa mejor enfocado en el duelo
de los seres queridos del paciente terminal. Al aprender a manejar un duelo previo a la
muerte, el duelo posterior a dicho evento se simplificara, ya que los padres
comprenderan que todo lo que hicieron por sus hijos fue importante y de gran ayuda

para la transicion.

A continuacién se muestran algunas investigaciones realizadas en Guatemala,
relacionadas con el presente estudio; muestran el proceso de duelo ante distintas

enfermedades y distintos cuidados.

Godoy (2014) realizé una investigacion que tuvo como objetivo analizar de qué
manera la pareja conyugal utiliza las estrategias de afrontamiento ante la muerte de un
hijo adolescente. EIl estudio fue cualitativo. Los sujetos que participaron fueron 6

parejas conyugales que enfrentaron la muerte de un hijo, quien fallecio en un rango de



2 y 10 afios previo a realizarse la investigacion. Se elaboré una entrevista semi-
estructurada que estuvo compuesta por cuarenta y cinco preguntas abiertas. Los
resultados obtenidos mostraron que las parejas conyugales entrevistadas utilizaron
diversas estrategias de afrontamiento para enfrentar la muerte de un hijo.
Especificamente, la busqueda de apoyo social y la confrontacion fueron las estrategias
mas utilizadas por todas las participantes. En cambio, en pocas ocasiones utilizaron las
estrategias de afrontamiento llamadas escape-evitacion y distanciamiento debido a que
era dificil negar la realidad, por lo que tomaron la decision de confrontarla.

Asi mismo, Maldonado (2014) realiz6 una investigacion cuyo objetivo fue
describir el proceso de duelo ante la muerte del esposo, en mujeres que pertenecen a
la Asociacién de Viudas de Pilotos. El estudio estuvo conformado por seis viudas,
dentro de las edades de 28 a 35 afios de edad, de un nivel socio-econémico bajo,
indigenas y ladinas. Tenian al menos un hijo de esta pareja. Ellas fueron esposas de
pilotos de transporte urbano, quienes por hecho de violencia fueron asesinados. El
estudio fue de tipo cualitativo con un disefio fenomenolégico. Se utilizé6 una entrevista
semi-estructurada, dirigida a las viudas, dicha entrevista fue validada por tres expertos.
Se concluydé que se identificaron pensamientos y sentimientos de desorientacion, ira,
confusion, pérdida de la fe y dificilmente un caso que ha logrado llevar sus sentimientos
a la aceptacion de la muerte de su esposo. La manera en que las familias vivieron el
proceso de duelo ha sido incierta, debido a la inestabilidad emocional y econdmica en

la que viven cada una de ellas.

Alvarez (2013) realizé una investigacion que tuvo como objetivo conocer cuél es
la percepcion de un grupo de empleados de diferentes organizaciones, sobre los
efectos que produce en su desempeio laboral, la muerte de una familiar cercano
durante los udltimos seis meses. Para realizar el presente estudio se utilizd una
entrevista semi-estructurada que fue realizada por la investigadora y consiste en
preguntas abiertas en donde se abordan las diferentes consecuencias que tiene el
duelo por la muerte de un familiar cercano. Conforme a los datos obtenidos, se

concluyé que los fendbmenos inesperados como la muerte de un familiar cercano



producen un bajo rendimiento en los colaboradores, viéndose afectado su
desenvolvimiento en sus tareas y responsabilidades que se le designen.

Lainfiesta (2011) realiz6 una investigacion en la que estableci6 las reacciones
ante el proceso de duelo por la muerte de nifios y niflas diagnosticados con VIH-SIDA
en los enfermeros del Hospicio San José. Se utiliz6 una entrevista semi-estructurada,
los datos fueron analizados por medio del analisis narrativo y esquemas. Se
concluyeron los siguientes hechos: se pudo observar las distintas manifestaciones
fisicas que muestran los enfermeros durante el proceso de duelo; entre estas
manifestaciones fisicas se encuentran: falta de apetito, falta de suefio, falta de energia
para continuar trabajando, dolores de cabeza y cuerpo, incluso presién en el pecho.
Dentro del proceso de duelo los enfermeros manifiestan reacciones psiquicas y
emocionales tales como tristeza constante, visualizacion del nifio/a muerto, idealizacion

del nifo/a.

Por su parte, Carranza (2009) realiz6 un estudio que tuvo como propésito
analizar como funciona la dinAmica familiar entre madres e hijos durante el proceso de
duelo por fallecimiento del padre de familia. En el estudio , se pudo realizar un andalisis
comparativo de cémo madre e hija de una familia contactada por medio de redes
experimentaron la dinAmica de su familia durante el proceso de duelo de su esposo y
padre. Esta comparacién se realiz6 obteniendo informacion de ambas participantes por
medio de una entrevista semi-estructurada disefiada de manera diferente para la
madre, con 47 preguntas; y 43 preguntas para la hija, cada una de las cuales fue
validada por 3 profesionales en diferentes areas. Se pudo concluir que el proceso de
duelo influy6 la dinamica familiar mas que todo con respecto a cambio de roles entre
madre e hija, ya que son las que han tomado el control del hogar de una forma sana y
compartida, la cual se podria considerar positiva y sin choque alguno sino con

funciones claras entre ambas.

En los estudios consultados a nivel nacional se concluye que diversos tipos de
estrategias de duelo fueron utilizadas tanto por los participantes involucrados en las

investigaciones como los familiares de ellos. Es el papel de cada psicélogo o terapeuta



el encontrar la manera correcta de trabajar con cada persona, asi como cada
diagnodstico clinico es un mundo nuevo; cada proceso de duelo es completamente
distinto. Se debe tomar en consideracion el contexto de la persona, el motivo del
duelo, y la cercania con el ser querido.

A continuacibn se mencion algunos estudios internacionales que se han

realizado en referencia al proceso de duelo:

Asi mismo, Rojas (2013) realizé un estudio en México que tuvo como objetivo
evaluar la identificacion de las fases del duelo en familiares de pacientes con
enfermedad terminal que acuden a la Consulta de Medicina Familiar del Hospital
Regional Issemym Nezahualcoyotl. El tipo de estudio realizado fue descriptivo,
transversal, observacional. La muestra estuvo conformada por familiares de pacientes
con enfermedad terminal del Hospital. En el periodo comprendido del 3 de abril del
2012 al 3 de agosto del 2012. Los resultados mostraron que la aparicion de una
enfermedad terminal en alguno de los miembros de la familia, puede representar un
problema muy serio ocasionando alteraciones en el dinamismo, la comunicacion y la
adaptacion de los miembros del nucleo familiar que lo conforman. El conocimiento de
las fases de duelo tanto de familiares como del personal de salud, permite desarrollar
cambios profundos en la identidad que lleven al reconocimiento y enriquecimiento
mediante mecanismos de afrontamiento, que permitan atravesar las distintas fases del

duelo de un modo mas sano tanto a nivel personal, familiar y social.

En México, Sanchez (2013) realizé una investigacion cuyo objetivo era brindar
estrategias a los familiares y el paciente con cancer terminal, un manejo de duelo
anticipado y cuidados paliativos pediatricos y al mismo tiempo explicar las estrategias
de afrontamiento y manejo de duelo. Luego de indagar mas sobre el tema por medio de
documentacion a través de sesiones con los sujetos, se concluyé que para dar una
explicacion acerca de la enfermedad del cancer infantil se necesita apoyo de un médico
especialista ya que el psicélogo tiene como limitacion el tratamiento médico, pero junto
con el trabajo del médico, puede elaborar informacion sobre los cuidados futuros del

paciente. En el trabajo de manejo de duelo es donde entra el trabajo como psicologos



ya que la muerte es una separacion. Es una experiencia de desprendimiento tanto para
el que muere como para los que quedan vivos. Es una adiés de las almas a los apegos

terrenales como son: afectos, personas, lugares, objetos.

El estudio que realizé en México, Cruz (2012) tuvo como objetivo conocer las
caracteristicas que describan la actitud del paciente oncologico y su familia ante el
proceso de duelo. Fue un disefio observacional, transversal y descriptivo. La poblacion
estuvo conformada por pacientes con diagnostico de Céancer y familiares de los
servicios de urgencias oncologia y oncologia hospitalizacion, del Hospital Juarez de
México de la Secretaria de Salud. Su hipétesis fue que entre mayor fuese el
conocimiento sobre la actitud del paciente oncoldgico y su familia sobre el proceso de
duelo, entonces mayor seria el apoyo brindados a los involucrados.

Sus resultados muestran que el proceso de duelo es una reaccion normal en el
ser humano y no solamente aparece cuando existe la muerte sino también cuando se
siente que se ha perdido algo como en este caso la salud; este proceso puede ser mas
0 menos largo y doloroso hasta encontrar la adaptacién a esta nueva situacién, por lo
cual es importante estar en contacto con el paciente asi como su familiar, pues es
fundamental en el proceso de duelo por el que atraviesa su ser querido y valorar su

importancia.

En México, Zaragoza (2007) tuvo como objetivo de su investigacion estudiar la
relacion entre la pérdida por muerte parental en la infancia y el tipo de afrontamiento
qgue un individuo adulto tiene ante una separacibn amorosa. La muestra estuvo
conformada por 28 sujetos con pérdida parental en la infancia y 33 sujetos sin pérdida
parental en la infancia; ambos grupos pasaron por una separacidon amorosa
recientemente. Se utilizé la adaptaciéon a poblacion mexicana del Inventario de Estilos
de Afrontamiento al Estrés. Los resultados no indicaron diferencias significativas. Sin
embargo, se encontraron diferencias entre algunos reactivos. A las personas que
tuvieron pérdida parental en la infancia, se les dificulta pensar en las cosas buenas de

la vida, continuar con su destino y aceptar su nueva realidad ante la separacion. Fue
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evidente la existencia de factores asociados al género y al hecho de tener una nueva

pareja o no.

Por su parte, Buendia (2001) en México realiz6 una investigacién que consistia
en la revision documental acerca del proceso de elaboracion del duelo, el cual se aplica
no solo a la muerte de un ser querido, sino también a toda experiencia que represente
una pérdida significativa. La autora resume su investigacién de la siguiente manera: el
objetivo del apoyo psicolégico en el duelo se puede sintetizar en las palabras de
Romanoff: lograr que el paciente cuente una nueva historia donde afirme el pasado,

acepte el presente cambiado y tenga esperanza en el futuro.

Los estudios realizados tanto a nivel nacional como internacional muestran que las
estrategias para afrontar el duelo son distintas para cada persona y cada diagndstico.
Se debe tomar en consideracion los aspectos internos y externos del caso, tanto del
paciente como el de la familia para que de esta manera se comprenda y adapte un
proceso de duelo personalizado.

1.1 Duelo

Marinelli (2013) menciona que el duelo es un proceso de adaptacion requerido ante
una pérdida significativa. El duelo es un proceso, por lo que no puede suceder ipso
facto (inmediatamente después de sufrir la pérdida), es un proceso evolutivo que lleva
al doliente hasta la atenuacion o desaparicién del dolor y la adaptacién a su nueva

situacion vital.

Segun Pangrazzi (2004), algunas de las principales pérdidas que sufre el ser

humano son:

e La separacion del estado de completitud, seguridad y proteccion del vientre

materno, después del momento de nacimiento.
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e Las relacionadas con el crecimiento, infancia, juventud, etc.

e Otras de diversa indole como la salud, bienes materiales, humanos vy
espirituales, lazos afectivos, de cultura, de identidad, etc.

e Por ultimo, la pérdida de la vida: la propia muerte.

Montoya (2012) menciona que perder a un ser querido produce un estrés
inmoderado y un agotamiento fisico y emocional agudo. Segun el autor el duelo debe
de ser resuelto al afio de la pérdida. La cantidad de tiempo invertido depende de
distintas variables que entorpecen y crean distintos esquemas. La intensidad del apego
al difunto (tipo de relacién), intensidad del shock inicial, presencia/ausencia de la
afliccion anticipatoria (por ejemplo, en casos de enfermedad crénica y muerte
esperada), crisis concurrentes (problemas graves que se presentan simultdneamente),
obligaciones multiples (crianza de los hijos, dificultades econdémicas, etc.), situacion
socioeconOmica, estrategias de afrontamiento y religiosidad, son algunos de los
factores que influyen. EIl autor menciona 9 factores que pueden afectar el resultado del

duelo:

1. Caracteristicas de la relacién con el difunto. El grado de ambivalencia, culpa,
hostilidad o excesiva dependencia pueden ser elementos que causen problemas en

al resolucion del trabajo de angustia.

2. Personalidad pre modrbida. Varios autores confirman una relacion positiva entre
personalidad pre morbida y diferencias en el resultado del duelo, no obstante no hay
factores de riesgo especifico demostrados. Segun el autor las variables de la
personalidad que pueden afectar la solucion final son: predisposicion a la afliccion
(ansiedad de separacién intensa); antecedentes de pérdidas familiares mdltiples;
sentimientos de insuficiencia, inferioridad e inseguridad; sujetos ansiosos,
ambivalentes y a menudo cuidadores primarios compulsivos; pobre salud fisica y

mental; individuos aprensivos, preocupados, ansiosos, ambivalentes vy
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dependientes, incapaces de aceptar la expresion de sentimientos y de revisar la
relacion perdida, o histrionicos; antecedentes de conducta antisocial, neuroticismo

alto y bajo control interno.

Caracteristicas de la muerte. La desolacion en casos de suicidio se considera
como una de las mas dificiles de tolerar debido a los grandes sentimientos de culpa
y al marca social que conlleva. La muerte estigmatizante — por ejemplo, SIDA — es
un factor de riesgo muy importante para el duelo complicado (el superviviente como
portador del virus, conflictiva socio familiar, ausencia de apoyo social,

resocializacion dificil, etc.)

Apoyo social. Si el sobreviviente tiene poco o ningun apoyo social, o lo percibe

como insuficiente, el dafio sobre la consternacion puede ser profunda y penetrante.

Crisis concurrentes. Dependen en parte de las posibilidades individuales y de la
disponibilidad de recursos extras; sin embargo, y debido a que el trabajo de congoja
demanda unos recursos energéticos emocionales y fisicos de proporciones
inusuales, otras crisis coincidentes (previas o nuevas) en un individuo cuya escasez
energética no le permite tratar con otra cosa que en su supervivencia, originan que

la afliccion pueda inhibirse, aplazarse o exacerbarse.

Edad. La edad es un factor atenuante pero no decisivo.

Sexo. Los hombres tipicamente reportan menos sintomas fisicos y menos estrés
afectivo que las mujeres, haciendo que las viudas parezcan asi mas afectadas que
los viudos. No obstante, no parece haber un acuerdo en considerar al sexo como un
factor de trascendencia en el resultado del duelo, aun cuando las tendencias en su

expresion fenomenoldgica suelen ser diferentes.

Religiosidad. No hay estudios concluyentes.
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9. Situacion socioeconomica. La mayoria de los autores concluyen que un bajo nivel

socio econdmico se asocia con un pobre resultado del duelo. Por otra parte, los

problemas econémicos son un factor de riesgo preexistente para cualquier situacion

de estrés, y no solo de afliccion.

Incluso Bowlby (1998), menciona tres factores como reaccion antes de la pérdida de

un ser querido:

El tipo de apego a lo perdido: entre mas dependencia se tenga de lo perdido,
mayor dificultad para adaptarse. Es importante tomar en consideracion el tipo de
apego de la persona viviendo el duelo (seguro, se da cuando el bebé/nifio sabe
gue su madre/cuidador estara accesible cuando lo necesite, cubriendo, todas
sus necesidades; ambivalente, se da cuando el bebé/nifio no tiene la seguridad
de que su madre/cuidador estarAd presente cuando lo necesite, existe
inconsistencia ante las necesidades; o evitativo, se presenta cuando el

bebé/nifio no encuentra cumplimiento a sus necesidades).

El tipo de pérdida: dependiendo de la pérdida y de la circunstancia, es el nivel

de ansiedad.

El historial de separacién y/o pérdidas: es importante saber si la persona ha

experimentado varias pérdidas y como éstas han influido en su vida.

Existen distintas teorias sobre el duelo, entre ellas estan la de Freud, la de la

psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross, Terese Rando, Lindemann, Bowlby, William Worden,

Robert Neymeyer y Carol Stadacher. Freud habla sobre duelo y melancolia, a través de

trabajo personal se puede recuperar el equilibrio perdido.

Klbler-Ross (2003) habla de cinco etapas, desde el choque y negacion, hasta la

aceptacion de la realidad de la pérdida, cuyas etapas intermedias son enojo,
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negociacion y depresion. Estas son las etapas con las que se esta trabajando la

presente investigacion, a continuacion se describen:

1. Negacion: esto no quiere decir que la persona no sabe que su ser querido ha
fallecido, sino que no entiende que la persona no volvera. La cuestion no es
olvidar a la persona, sino aprender a vivir con la pérdida. Esta primer etapa,
ayuda a sobrevivir la pérdida. El mundo se torna absurdo y opresivo. Las
personas se vuelven insensibles. La negacion ayuda a las personas a afrontar la
situacion y sobrevivir, dosificando el dolor de la pérdida. Es la forma en la cual la
naturaleza deja entrar Unicamente la cantidad de dolor que cada persona es

capaz de soportar.

2. Ira: lo importante es saber, que cuando la ira aflora, es porque las personas
estan listas y seguras que seran capaces de sobrevivir. La ira se manifiesta de
diferentes formas: contra un ser querido por no haberse cuidado mejor o ira
contra ellos mismos por no haber cuidado mejor de él. La ira no es logica ni
valida. Existe enojo contra los médicos, contra no haber estado preparados y
enojados porque algo malo sucedié a un ser querido. La ira es una etapa
necesaria del proceso de curacion de la persona . Entre mas auténtica sea la ira,
mas rapido desaparecera. La ira no tiene limites.

3. Negociacion: antes de la pérdida, las personas son capaces de todo con tal que
su ser querido no fallezca, pero luego de su muerte, la negociacion se convierte
en una tregua temporal. Las personas anhelan que la vida sea como fue antes,
quieren que su ser querido sea restituido. Las negociacibn a menudo esta
acomparfada de culpa. Existe la posibilidad de hacer cualquier cosa con tal de
sentir dolor. La negociaciéon puede aliviar temporalmente el dolor que conlleva el
duelo. Puede ser una estacion intermedia que procura a la psique el tiempo que
necesita para adaptarse. Las personas pueden empezar pactando la salvacion
de su ser querido y mas adelante incluso morir en su lugar. Cuando ha muerto,

la negociacién a menudo se desplaza del pasado al futuro.
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4. Depresion: luego de haber negociado, la persona se sitla en el presente. En
ese momento el duelo se vuelve mas profundo. Pareciera que la etapa depresiva
ocurrira para siempre. La depresion no es un sintoma de enfermedad mental,
sino la respuesta adecuada ante una pérdida. La depresion es un recurso
natural de proteccion, se bloguea el sistema nervioso para aparezca la
adaptacion al sentimiento que no se puede superar. En el momento en que la
persona permite que la tristeza y el vacio entren en su vida, éstos ayudaran a
explorar por completo la pérdida. En cuanto la depresion cumpla su propésito,
desaparecera. La depresion obliga a la persona a ir mas despacio y de esta

manera evaluar de forma real la pérdida.

5. Aceptaciéon: suele confundirse con la nocion de sentirse bien y estar de
acuerdo con lo sucedido. En esta etapa, se acepta la realidad que el ser querido
se ha ido fisicamente y se reconoce que dicha realidad es permanente. La
curacion se refleja en las acciones de recordar, recomponerse y reorganizarse.
Aunque irénico, avanzar en el proceso de duelo y llegar a la ‘curaciéon’, acerca a
las personas a su ser amado. La aceptacion consiste en ser consciente de todo

lo que se ha perdido y en aprender a vivir con dicha pérdida.

Lindemann (1944) habla de cuatro fases: conmocién, incredulidad, dolor agudo y
resoluciéon. Bowlby (1998) habla de embotamiento, afioranza/busqueda,
desorganizacion/desesperanza y reorganizacion. Worden (2010) no habla de etapas
sino de tareas; siendo estas; aceptar la realidad de la pérdida, experimentar la
emociones que esta suscita, adaptarse a la nueva situacion en la que no esta lo
perdido y retirar la energia depositada en lo perdido para invertirla en nuevos vinculos.

Por dltimo, Neimeyer(2002) habla de evitacion, asimilacion y acomodacion.

Staudacher (1987) menciona tres fases: fase |, manejar temporalmente el dolor, la
ansiedad y la confusioén inicial, cuyo objetivo es empezar a lidiar con la nueva realidad;
fase I, trabajar en si mismo por medio de fortalecer y confrontar la nueva realidad,

teniendo una gama de respuestas fisicas, cuyo objetivo es desapegarse del ser
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guerido, pero sin dejar atras las emociones; y fase lll, resolver, reestructurar y
reorganizar, utilizando el pensamiento, cuyo objetivo es ajustarse al medio y a las
nuevas circunstancias. Dependiendo del autor, es como se enfoca el proceso de duelo,

O’Connor (2007) menciona cuatro etapas:

e Etapa I: ruptura de antiguos habitos, desde el fallecimiento hasta las ocho
semanas. Después de la muerte, todo es anormal, hay confusion y prevalece el
sentimiento de incredulidad, protesta y negacion. La vida cambia desde el
momento en que la persona se entera sobre la muerte. Existen los sentimientos
de indefensa e impotencia. La persona esta vulnerable y precisa proteccién a si

misma a todo nivel.

e Etapa Il: inicio de reconstruccion de la vida, de la octava semana hasta un afio.
Incluso después del paso del tiempo, el dolor y la confusion siguen siendo
agudos, aunque van disminuyendo, de manera automatica y sin percepcion
consciente. Hay mucho desgaste de energia. Se presentan enfermedades
serias, especialmente relacionadas con estrés y ansiedad.

e Etapa lll: busqueda de nuevos objetos de amor o amigos, a partir del primer afio
hasta dos afios. La vida ha vuelto a la “normalidad”. Las tareas diarias fluyen y el
dolor emocional es menos agudo. Los pensamientos del ser querido son menos

constantes. El duelo se convierte en un rito, pero ha disminuido.

e Etapa IV: terminacion del reajuste, después de los primeros dos afios. Termina
el duelo. Se unifican los patrones nuevos con los antiguos, se esta viviendo una
nueva vida. Una manera de conocer el alivio es comprobar cuanto tiempo pasa

pensando en su ser querido.
Segun Marinelli (2013), el proceso de duelo no supone un esquema lineal y rigido,

sino el transito por una serie de momentos que experimenta una persona cuando trata

de adaptarse a las nuevas circunstancias de su vida. La conclusion del proceso
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significa que es posible ‘ver’, incluso ‘sentir’, la cicatriz de la herida, sin embargo, ya no

‘duele’ y se puede seguir viviendo —sanamente- con ella.

Segun Payas (2010) existen dos tipos de duelo, normal y patologico, cada uno con

subtipos:

Duelo normal: se presenta un amplio rango de alteraciones (fisicas, afectivas,
psicologicas, conductuales, etc.), que pueden ir desde lo que aparenta ser
tranquilidad hasta una exaltacion descontrolada en el momento del choque
inicial, pasando luego al coraje, la inconformidad, el miedo, sensaciones de

impotencia, soledad, vacio, etc. Incluye:

o Duelo anticipado: es un duelo normal, sin embargo, inicia antes de la
pérdida, cuando existe el conocimiento de percepcion, aviso o0 prongdstico

de lo que sucedera.

Duelo patoldgico: existe en varias formas, y se conoce por varios nombres:
disfuncional, no resuelto, y complicado. Se considera duelo patolégico en el
momento en el que el duelo normal se prolonga, es decir: su intensidad no
corresponde a la magnitud de la pérdida, imposibilita las relaciones afectivas,
cesa el interés por las personas y las actividades de la vida diaria y cuando lo
principal es recordar al ser perdido. Worden (2010) menciona cuatro tipos de

duelo patolégico:

o Crénico: duracion excesiva y no existe algun tipo de progreso, puede

llegar a ocupar toda una vida.

o Negado/inhibido/ausente: no existe respuesta al duelo, la persona se

bloquea y no quiere enfrentar la realidad.
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o Retrasado: no se lleva a cabo el proceso de duelo ante una pérdida

significativa y se reactiva ante un pérdida posterior con menor significado.

o Desautorizado: se experimenta cuando se considera que la pérdida no

puede ser reconocida por la sociedad.

En resumen, Castro(2007) menciona que el duelo patologico se caracteriza por

dos cosas: intensidad, la persona puede no manifestar dolor o puede que el dolor le

impida vivir; y la duracion, que excede los dos o dos afios y medio.

El duelo es una experiencia que aborda distintos aspectos en la vida de una

persona. Pangrazzi (2004) menciona 5 tipos de reacciones, a nivel fisico, emocional,

cognitivo, espiritual y social-relacional. A continuacion se describen:

Reacciones a nivel fisico: afecta distintos aparatos y Organos (digestivo,
circulatorio, nervioso y glandular). Al momento de la muerte, las personas
reaccionan con llanto y sollozos, llamamiento de la persona perdida,
hiperventilacion o dificultad para respirar, espanto o rigidez fisica, sequedad en
la boca, temblores y a veces desvanecimiento. Luego del entierro, el cuadro de
reacciones se amplia con punzadas en el pecho, momentos episédicos de
panico o asfixia, dolor de cabeza, insomnio, pérdida de apetito, pérdida de la

fuerza fisica, sensacion de inquietud y falta de deseo sexual.

Reacciones a nivel emocional: dificultad en el nivel de shock, aturdimiento,
panico, incredulidad y negacion de lo sucedido, rabia, sentimiento de culpa,
miedo, tristeza, depresion o alivio. Los sentimientos no se crean, Sino que se

viven conforme van apareciendo.

Reacciones a nivel cognitivo: la dimension del pensamiento se entrelaza con

los sentimientos y afecta la conducta. Existe dificultad para concentrarse,
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pérdida de la capacidad de generar proyectos y busqueda de la persona

perdida.

e Reacciones a nivel espiritual: se puede poner en crisis una determinada vision

de la fe, pero también se puede madurar y profundizar.

e Reacciones a nivel social-relacional: todos los rituales y procesos que ocurren
luego de la muerte del ser querido, mantiene a la persona en contacto con la
sociedad. Puede existir resentimiento hacia los demds, sensacion de no

pertenencia y elaboracién de una nueva identidad.

1.2 Cancer

WebMD (s.f.) menciona que el cancer, también llamado malignidad, es un
crecimiento anormal de las células. Hay méas de 100 tipos de cancer, incluyendo el
cancer de mama, cancer de piel, cancer de pulmén, cancer de colon, cancer de
prostata y el linfoma. Los sintomas varian dependiendo del tipo. El tratamiento del

cancer puede incluir quimioterapia, la radioterapia y / o cirugia.

El Instituto Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de EEUU en su
pagina web(2015) refiere que “cancer es el nombre que se da a un conjunto de
enfermedades relacionadas. En todos los tipos de cancer, algunas de las células del
cuerpo empiezan a dividirse sin detenerse y se diseminan a los tejidos del derredor. El
cancer puede empezar casi en cualquier lugar del cuerpo humano, el cual est4 formado
de trillones de células. Normalmente, las células humanas crecen y se dividen para
formar nuevas células a medida que el cuerpo las necesita. Cuando las células
normales envejecen o se dafian, mueren, y células nuevas las remplazan. Sin
embargo, en el cancer, este proceso ordenado se descontrola. A medida que las
células se hacen mas y mas anormales, las células viejas o dafadas sobreviven
cuando deberian morir, y células nuevas se forman cuando no son necesarias. Estas

células adicionales pueden dividirse sin interrupciéon y pueden formar masas que se
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llaman tumores. Muchos canceres forman tumores solidos, los cuales son masas de
tejido. Los canceres de la sangre, como las leucemias, en general no forman tumores
solidos. Los tumores cancerosos son malignos, lo que significa que se pueden extender
a los tejidos cercanos o los pueden invadir. Ademas, al crecer estos tumores, algunas
células cancerosas pueden desprenderse y moverse a lugares distantes del cuerpo por
medio del sistema circulatorio o del sistema linfatico y formar nuevos tumores lejos del
tumor original. Al contrario de los tumores malignos, los tumores benignos no se
extienden a los tejidos cercanos y no los invaden. Sin embargo, a veces los tumores
benignos pueden ser bastante grandes. Al extirparse, generalmente no vuelven a
crecer, mientras que los tumores malignos si vuelven a crecer algunas veces. Al
contrario de la mayoria de los tumores benignos en otras partes del cuerpo, los

tumores benignos de cerebro pueden poner la vida en peligro.”

Como en cualquier enfermedad, el cancer se divide en tipos dependiendo de donde
este localizada. Segun el Instituto Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de
EEUU en su pagina de internet (2015) en cuanto al cancer el tipo se relaciona

especificamente a la parte del cuerpo en la que se encuentra.

e “Carcinoma: Los carcinomas son los tipos mas comunes de cancer. Se forman
en las células epiteliales, las cuales son las células que cubren las superficies
internas y externas del cuerpo. Hay muchos tipos de células epiteliales, las
cuales tienen con frecuencia una forma como de columna cuando se ven al

microscopio.”

e “Sarcoma: Los sarcomas son canceres que se forman en el hueso y en los
tejidos blandos, incluso en musculos, tejido adiposo (graso), vasos sanguineos,

vasos linfaticos y en tejido fibroso (como tendones y ligamentos).”
e “Leucemia: El linfoma es un cancer que empieza en los linfocitos (células T o

células B). Estos son glébulos blancos que combaten las enfermedades y que

forman parte del sistema inmunitario. En el linfoma, los linfocitos anormales se

21


http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=CDR0000269463&version=Patient&language=Spanish

acumulan en los ganglios linfaticos y en los vasos linfaticos, asi como en otros

organos del cuerpo.”

e “Mieloma multiple: El mieloma multiple es cancer que empieza en las células
plasmaticas, otro tipo de células inmunitarias. Las células plasmaticas
anormales, llamadas células de mieloma, se acumulan en la médula ésea y
forman tumores en los huesos de todo el cuerpo. El mieloma multiple se llama

también mieloma de células plasmaticas y enfermedad de Kahler.”

e “Melanoma: El melanoma es cancer que empieza en las células que se
convierten en melanocitos, los cuales son células especializadas en producir
melanina (el pigmento que da el color a la piel). La mayoria de los melanomas
se forman en la piel, pero pueden formarse también en otros tejidos

pigmentados, como en los 0jos.”

e “Tumores del cerebro y de la médula espinal: Hay diferentes tipos de
tumores de cerebro y de la médula espinal. Estos tumores se llaman segun el
tipo de célula en donde se formaron y en donde primero se formé el tumor en el

sistema nervioso central.”

1.3 Cancer Pediatrico y Juvenil

El Instituto Nacional de Cancer de los Institutos Nacionales de EEUU en su
pagina web (2014) menciona cuatro puntos clave sobre el cancer en nifios y

adolescentes:
e “El cancer infantil es la causa principal de muerte por enfermedad en nifos y
adolescentes (entre 1 y 19 afos de edad) en Estados Unidos, a pesar de que el

cancer en los nifios es poco frecuente.

e Las causas de los canceres infantiles no se entienden bien.
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e Los indices de supervivencia de la mayoria de los canceres infantiles varian
ampliamente segun el tipo de cancer. Los indices de supervivencia de algunos
canceres han mejorado en los ultimos afios y, en general, mas de 80 por ciento
de los nifios y adolescentes diagnosticados con cancer viven al menos 5 afios
después del diagndstico. Sin embargo, los indices de supervivencia contindan

siendo bajos para algunos tipos de cancer infantil.

e Los nifios y adolescentes que han recibido tratamiento para el cancer necesitan
hacerse controles de seguimiento regular por el resto de sus vidas porque estan
en riesgo de padecer efectos secundarios tardios que pueden presentarse

muchos afios después, como los canceres secundarios por ejemplo.”

Asi mismo, menciona que el pronéstico para los niflos con cancer ha mejorado
ampliamente en la ultima mitad de siglo. En 1975, solo cerca de 50 por ciento de nifios
diagnosticados con cancer antes de los 20 afios de edad sobrevivia al menos 5 afios .
En el periodo de 2004 a 2010, méas de 80 por ciento de los nifios diagnosticados con
cancer antes de los 20 afios de edad sobrevivia al menos 5 afos .

Gonzalez et al. (2005) menciona que el cancer infantil representa una
pequefia proporcion de todas las neoplasias, un 2%. A pesar de su pequefa
proporcion, ha contribuido grandemente al conocimiento de los mecanismos de la
transformacion maligna gracias a las investigaciones llevadas a cabo en el campo de la

genética y de la biologia molecular.

American Joint Committee on Cancer (1993) menciona que los tumores
cancerosos pediatricos se clasifican de acuerdo a las recomendaciones de la Societe
Internationale d’Oncologie Pediatrique (SIOP). Los tumores deben de ser clasificados
clinicamente antes de determinar el tratamiento y deben ser evaluados
patolégicamente después de el examen segun su especificacion. Los tumores malignos

en nifios incluyen neuroblastomas, nefroblastomas y los sarcomas de tejido blando.
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Leucemia Linfoblastica Aguda

El Instituto Nacional de Cancer de los Institutos Nacionales de EEUU (2015) explica
que la Leucemia Linfoblastica aguda infantil (también llamada LLA o leucemia
linfocitica aguda) es un cancer de la sangre y la médula 6sea. Por lo general, este tipo
de cancer empeora de forma rapida si no se trata. Gonzalez et al.(2005) la refieren

como la mas frecuente de las neoplasias infantiles.

Segun este mismo Instituto (2015) la LLA infantil u otras afecciones pueden producir

estos y otros signos y sintomas.

e Fiebre.

e Hematomas o sangrados faciles.

e Petequia (manchas planas, como puntitos de color rojo oscuro debajo de la piel
producidos por un sangrado).

e Dolor de huesos o articulaciones.

e Masas en el cuello, las axilas, el estbmago o la ingle que no duelen.

e Dolor o sensacion de saciedad debajo de las costillas.

e Debilidad, sensacién de cansancio o aspecto palido.

e Pérdida de apetito.

A continuacién se presenta una tabla en donde se puede observar el prondstico del

paciente dependiendo de varios factores:
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Tabla 38-1. Factores Pronésticos en la LLA de la Infancia

Factor de Riesgo

Buen prondstico

Mal prondstico

Edad 1 a9 afios <1 6 >9 afios
Sexo Femenino Masculino
Cifra de leucocitos en el <50 000/mm3 250 000/mm3

momento del diagndstico

Inmunofenotipo

Precursores B

Células T o células B

maduras
indice de ADN >1.16 <1.16
Cifra de cromosomas en >50 <45
los blastos
Citogenética Trisomia 4, 17y 10 t(4;11) 1(9;22)

Genética molecular

TEL-AML 1

Reordenamiento MML

Respuesta al tratamiento

Rapida desaparicion de los

Persistencia de los blastos

inicial blastos (dia +8) en sangre periférica.
Enfermedad minima No detectable Detectable.
residual

Tumores del Sistema Nervioso Central

Fuente: Gonzalez et al. (2005)

Segun el Instituto Nacional de Cancer de los Institutos Nacionales de EEUU (s.f.)

es el crecimiento anormal de las células en los tejidos del cerebro. Los tumores

cerebrales pueden ser benignos (no cancerosos) o malignos (cancerosos).

Gonzalez et al. (2005) los refieren como los tumores sélidos mas frecuentes de

la infancia. Su prondstico es peor gque el de las neoplasias infantiles, en general tiene

mejor prondstico en nifios que en adultos.

A continuacién se presenta una tabla donde se explican los prondésticos en base

al estado en el que se encuentra el tumor:
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Tabla 38-2. Factores Pronésticos en el Meduloblastoma/PNET

Buen prondstico

Mal prondstico

Extensién de la
enfermedad

RMN sin realce meningeo
en SNC y médula espinal.

LCR sin células

RMN con realce meningeo
en SNC y médula espinal

Células tumorales en LCR

Tamano del tumor residual

tras la cirugia

<1.5cm?

(SLE 76% a los 5 afios)

>1.5 cm?
(SLE 54% 5 afios)

Edad

>3 afios

<3 afios

Biologia molecular

Alta expresion de TrkC
Baja expresion de Her-2

Baja expresion de c-myc

Baja expresion de TrkC
Alta expresion de Her-2
Amplificacion de c-myc

Citogenética Delecion de 17p

Fuente: Gonzalez et al. (2005)

Nefroblastomas
Segun la American Joint Committee on Cancer (1993) los nefroblastomas se
presentan como una masa en el abdomen, que ocurre mas comunmente en el rifidn,
pueden ser bilaterales o multiples. Comunmente son diagnosticados en nifios menores
a 8 afios, con altos indices en el segundo afio de vida. Entre mas joven el paciente,
mejor es el prondstico. El tratamiento para este cancer ha mejorado notablemente en

los ultimos 15 arios.

Gonzélez et al. (2005) es el tumor renal mas frecuente en nifios, con una
incidencia anual de 1 caso por millon de nifios menores de 15 afios. Es el tumor
pediatrico por excelencia con un pico de alta incidencia entre los 2-3 afios. Su

tratamiento es una combinacion de cirugia, quimioterapia y radioterapia.

A continuacién se presenta una tabla en donde se mencionan los estados de

riesgo del paciente en base al tratamiento recibido:
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Tabla 38-3. Clasificacién SIOP de los tumores renales en los nifios (2001)

Nefrectomia posquimioterapia

Nefrectomia sin quimioterapia

previa
Bajo riesgo Nefroma mesoblastico Nefroma mesoblastico
Nefroblastoma quistico Nefroblastoma quistico
parcialmente diferenciado parcialmente diferenciado
Nefroblastoma completamente
necrosado
Riesgo Nefroblastoma tipo epitelial Nefroblastoma tipo epitelial
intermedio Nefroblastoma tipo estromal Nefroblastoma tipo estromal
Nefroblastoma tipo mixto Nefroblastoma tipo mixto
Nefroblastoma tipo regresivo Nefroblastoma tipo regresivo
Nefroblastoma con anaplasia focal Nefroblastoma con anaplasia
focal
Nefroblastoma tipo blastematoso
Riesgo Alto Nefroblastoma tipo blastematoso Nefroblastoma con anaplasia

Nefroblastoma con anaplasia difusa
Sarcoma de células claras

Tumor rabdoide renal

difusa
Sarcoma con células claras

Tumor rabdoide renal

Neuroblastomas

Fuente: Gonzélez et al. (2005)

American Joint Committee on Cancer (1993) menciona que los neuroblastomas

aparecen desde las glandulas suprarrenales. Estos tumores son altamente malignos,

con un 30% de sobrevivencia en un rango de 5 afos de tratamiento. Los

neuroblastomas son cominmente encontrados en nifios menores a 8 afos. Estos

tumores crean epinefrina y norepinefrina.

rapidamente.

Estos mismos causan metastasis
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Segun Gonzéalez et al. (2005) es el tumor solido mas frecuente en los nifios
excluyendo los tumores del SNC. Su mayor incidencia se encuentra en la nifiez
temprana, siendo el 80% nifios menores de 4 afios. El indice de curacion es inferior al

resto de tumores infantiles.

Sarcoma de Tejido Blando

American Joint Committee on Cancer (1993) dice que los tumores de tejido
blando malignos pueden ocurrir en infantes y nifos. Se encuentran en varios lugares.
El mas importante es el rabdomiosarcoma embrionario que surgen en varios 6rganos.
Algunos sarcomas de tipo histolégico se encuentran solo en nifios. Estos tumores

usualmente tiene forma de embrién y usualmente son altamente malignos.

Gonzalez et al. (2005); refiere se pueden asentar el cualquier parte del cuerpo.
Tiene una gran capacidad de invasion local y de metastatizar a distancia en el pulmon,
la médula 6sea, el hueso y los ganglios linfaticos. El tratamiento es una combinacién

entre cirugia y quimioterapia, ademas de radioterapia en algunos casos.

1.4 Nefrologia Infantil

Segun la Biblioteca Nacional de Medicina de EEUU (2013) la enfermedad renal
cronica es la pérdida lenta de la funcién de los rifiones con el tiempo. El principal

trabajo de estos 6rganos es eliminar los desechos y el exceso de agua del cuerpo.

Zamora y Sanahuja (2008) refieren la enfermedad renal crénica como dafio renal
de > 3 meses de duracion definido por alteraciones estructurales o funcionales
determinadas por biopsia renal, técnicas de imagen o alteraciones en analitica de
sangre u orina, con/sin disminucion del filtrado glomerular; y filtrado glomerular < 60
ml/m/ 1.73m 2 3 meses con/sin los signos de dafio renal comentados previamente. Es
por tanto la perdida irreversible de funcién renal produciendo disminucién progresiva

del filtrado glomerular.
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En base a lo dicho por Fresenius Medical Care (2012) las principales causas son:
varios tipos de infecciones del tejido renal (glomerulonefritis). También, la elevada
presion arterial en forma persistente (hipertension) puede causar un profundo dafio del
rifidn. La diabetes, en estadios avanzados, es causa frecuente de la enfermedad renal.
El consumo excesivo de algunos medicamentos también puede ser causante de una
disminucién gradual de la funcion renal. Existen asimismo causas de origen congénito
o hereditarias de enfermedad renal, tales como la enfermedad poliquistica del rifion y

anormalidades de las vias urinarias.

Asi mismo, Zamora y Sanahuja (2008) refiere que las causas mas frecuentes son
las malformaciones congénitas, grupo heterogéneo que incluye: uropatias obstructivas,
nefropatia por reflujo, displasia-hipoplasia renal, mas frecuentes cuando mas pequefio

es el paciente.

Zamora y Sanahuja (2008) mencionan que las manifestaciones clinicas de la

ERC son el resultado de la combinacion de :

e fallo en el balance de fluidos y electrolitos

e acumulacion de metabolitos toxicos

e pérdida de sintesis de hormonas: eritro- poyetina, 1,25 dihidroxi vitamina D3

e alteracién de la respuesta del 6rgano diana a hormonas endoégenas: hormona de

crecimiento.

A continuacién se observa la clasificacion del tumor de Wilms, el cual es uno de
los casos de cancer nefroldégico que se puede presentar en la Fundacion Ammar

Ayudando:

Tabla 38-4. Clasificacion posquirurgica en estadios del tumor de Wilms (SIOP)

Estadio e Tumor limitado al rifion o rodeado de una seudocapsula fibrosa que

I -
puede estar infiltrada pero el tumor no la sobrepasa, y se reseca

completamente.
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e El tumor puede hacer protrusion en el sistema pélvico, pero sin
infiltrarlo.
e Vasos del seno renal no afectos.

e Puede haber afectacion de vasos intrarrenales.

Estadio e Tumor que se extiende mas alla del rifidn pero se reseca
Il , o
completamente (margenes de reseccion libres)

e Pueden estar infiltrados el seno renal, los vasos y 6rganos

adyacentes o la cava, pero se reseca completamente.

Estadio e Extirpacion incompleta del tumor, que se extiende mas alla de los
. margenes de reseccion.

e Afectacion de cualquier ganglio linfatico abdominal.

e Rotura del tumor antes o durante la cirugia.

¢ Infiltracion peritoneal.

e Trombo tumoral presente en los margenes de reseccion.

e Biopsia quirdrgica del tumor antes de administrar la QT preoperatoria.

Estadio e Metastasis hematicas (pulmédn, higado, huesos, SNC...) o ganglios
\Y; ol - . - -~
linfaticos metastasicos fuera de la region abdomino-pélvica.
Estadio e Tumor bilateral en el momento diagnostico. Cada lado se estadifica
\Y

por separado de acuerdo con los anteriores estadios.

Fuente: Gonzalez et al. (2005)

Segun Cabrera (2004) la manifestacion mas grave de la Enfermedad Renal
Cronica (ERC), la insuficiencia renal cronica terminal (IRCT) subsidiaria de tratamiento
sustitutivo mediante didlisis o trasplante renal, presenta una incidencia y una
prevalencia crecientes desde hace dos décadas. Se estima que por cada paciente en
un programa de didlisis o trasplante puede haber 100 casos de ERC menos grave en la
poblacién general. Por otro lado, estos pacientes tienen un riesgo cardiovascular
elevado y sufren una morbimortalidad por eventos cardiovasculares que,
probablemente, tenga un impacto en la salud mayor que la evolucion hacia la

necesidad de tratamiento renal sustitutivo.
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Cabrera (2004) también refiere que la ERC se define como una disminucién de
la funcion renal, expresada por un filtrado glomerular (FG) o por un aclaramiento de
creatinina estimados < 60 ml/min/1,73 m2, o como la presencia de dafo renal de forma
persistente durante al menos 3 meses. El dafio renal se diagnostica habitualmente
mediante marcadores en vez de por una biopsia renal por lo que el diagndéstico de
ERC, ya se establezca por un FG disminuido o por marcadores de dafio renal, puede
realizarse sin conocimiento de la causa. El principal marcador de dafio renal es una

excrecion urinaria de albumina o proteinas elevada.

A continuacion una Tabla en la cual se describe el plan de accion segun cada
fase del ERC:

Tabla 5. Plan de actuacion en los distintos estadios de enfermedad renal crénica

Estadio | Descripcion Plan de Actuacion
Situaciones de riesgo de enfermedad renal Despistaje periddico de
crénica

enfermedad renal cronica y
manejo adecuado de cada
situacion de riesgo para
prevenir la enfermedad

renal

1 Dafio renal con FG = 90 ml/min/1,73 m2 Diagnéstico y tratamiento
adecuado a cada causa;

tratamiento de las
condiciones comoérbidas;
tratamiento para frenar la
progresion de la
enfermedad renal.

Prevencién cardiovascular
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2 Dafo renal con FG 60-89 ml/min/1,73 m?2

Igual que el anterior y
estimacion de la progresion
de la enfermedad renal

3 FG 30-59 ml/min/1,73 m2

Igual que el anterior y
evaluacion y tratamiento de
las complicaciones de la
enfermedad renal cronica.

Prevencion cardiovascular

4 FG 15-29 ml/min/1,73 m2

Igual que el anterior y
preparacion, si procede, del

tratamiento renal sustitutivo

5 FG < 15 ml/min/1,73 m2

Tratamiento renal
sustitutivo si procede y

prevencion cardiovascular

FG, filtrado glomerular

Fuente: Cabrera (2004)

Las bases de esta propuesta de definicion y clasificacion son las siguientes:

1) La ERC se define como una funcién renal disminuida (FG o aclaramiento de

creatinina disminuidos) o como la presencia de dafio renal durante al menos 3

meses (Evidencia C).

2) El dafio renal o el nivel de funcion renal, independientemente de la causa de la

enfermedad renal, determinan el estadio de la clasificacion (Evidencia C).

3) Cada paciente deberia tener un plan de actuacion clinica basado en el estadio

de la enfermedad (Evidencia C)
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4) Las férmulas para la estimacion de la funcion renal, como la ecuacién abreviada
del estudio MDRD (Modification of Diet in Renal Disease) o la formula de
Cockcroft- Gault, son una herramienta util para estimar el filtrado glomerular y
deberian utilizarse en la practica clinica (Evidencia B).

5) La creatinina sérica no deberia utilizar se como parametro Unico en la valoracion
de la funcion renal (Evidencia A).

6) El aclaramiento de creatinina convencional no provee una estimacién mas
precisa del filtrado glomerular que las formulas (Evidencia B).

7) En la mayoria de las circunstancias la proteinuria puede valorarse en una

muestra aislada de orina (Evidencia B).

Luego de exponer todos los temas se concluye que una enfermedad va mas alla
de un sintoma fisico. Son hechos que incluyen tanto lo emocional como lo espiritual de
cada paciente. Ademas, se observo que se debe tomar en consideracion a la familia
del paciente ya que esta atraviesa un momento dificil con su ser querido. En cuanto al
cancer en especifico se observéd que existen distintos tipos y cada uno se desarrolla de
diferentes maneras por lo que el sufrimiento de cada paciente es diferente. La
nefrologia infantil presenta las distintas etapas por las que atraviesa el paciente antes
de ser diagnosticado en terminalidad. Durante el proceso de la enfermedad los
pacientes son tratados por doctores, enfermeros, psicologos e incluso sacerdotes que
se enfocan especificamente en la enfermedad como tal, sin embargo cuando ya son
diagnosticados en fase terminal se deberia utilizar un equipo multidisciplinario pero con

enfoque paliativo.

1.5 Cuidados Paliativos

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, citada por Gardufio (2011), los
cuidados paliativos son el cuidado total de los pacientes en el momento en que su
enfermedad no responde a las medidas curativas. Su principal objetivo es el control del
dolor, asi como los problemas emocionales, sociales y espirituales. Segun el autor, los
cuidados paliativos se brindan cuando la calidad de vida del paciente, en este caso

nifos y adolescentes, no tiene mucho para mejorarla, y el objetivo central es:
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e Afirmar la vida y considerar normal el proceso de morir.

e No aceleran ni posponen la muerte.

e Proveen alivio del dolor y otros sintomas.

e Integran los aspectos psicoldgico y espiritual del cuidado del paciente.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar al paciente a vivir lo mas activo

posible hasta el momento de su muerte.

e Ofrecen un sistema de ayuda a la familia para afrontar de la mejor manera la

enfermedad del paciente y el duelo.

Los cuidados paliativos se brindan a las personas que han sido diagnosticadas

en fase terminal de cualquier enfermedad.

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (s.f.) una enfermedad

terminal se define segun estos aspectos:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,

multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.
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5. Prondstico de vida inferior a 6 meses.

Segun Gardufio (2011), un paciente terminal es el enfermo con un padecimiento
agudo, o cronico, de curso inapelable y sujeto s6lo a manejo paliativo. EI manual de
ética del American College of Physicians, citado por Gardufio (2011), considera al
paciente terminal como aquel cuya condicion se cataloga como definitiva reciba o no

tratamiento, y que muy probablemente fallecera en un periodo de tres a seis meses .

Los tratamientos curativos y paliativos no son mutuamente excluyentes. Se
utiliza el cuidado paliativo cuando la enfermedad ha avanzado y el paciente deja de
responder al tratamiento especifico. La atencion a un paciente diagnosticado en fase

terminal se basa en lo siguiente:

e Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,

sociales y espirituales.

e El enfermo y la familia con la unidad a tratar. La familia es el nucleo
fundamental del apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la

atencion. La familia requiere medidas especificas de ayuda y educacion.

e La promocién de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir en

las decisiones terapéuticas.

e Concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora vy
activa que lleve a superar el “no hay nada mas que hacer’. Nada mas lejos
de la realidad y que demuestra un desconocimiento y actitud negativa ante

esta situacion.

e Importancia del ambiente. Una atmésfera de respeto confort, soporte y

comunicacioén influyen de manera decisiva en el control de sintomas.
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Los instrumentos basicos de los cuidados paliativos segun SECPAL (s.f.), son:
Control de sintomas: saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los
numerosos sintomas que aparecen. Existen algunos que se puede controlar
como lo son el dolor y la disnea, hay otros a los cuales el paciente debe de
acostumbrarse, la debilidad y la pérdida de autonomia.

a. Evaluar antes de tratar.

b. Explicar las causas de los sintomas.

c. Una estrategia terapéutica mixta, con medidas farmacol6gicas como no

farmacoldgicas.

d. Optimizar el grado de control de sintomas y minimizar los efectos

secundarios adversos de las medidas terapéuticas.

. Apoyo emocional y comunicacién con el enfermo, familia y equipo terapéutico,

estableciendo una relacion franca y honesta.

Cambios en la organizacién, que permiten el trabajo interdisciplinar y una

adaptacion flexible a los objetivos cambiantes del enfermo.

Equipo interdisciplinario.

Gardufio (2011) hace énfasis en lo importante que es el apoyo psicoldgico

dentro de los cuidados paliativos, esto debido a que las reacciones del paciente pueden

variar; por ejemplo;, tristeza, enojo o temor. El objetivo del modelo paliativo, es variado,

sin embargo, estos puntos hacen notar lo que es el cuidado paliativo:

Proporcionar comodidad y calidad de vida.
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e Dar atencion integral, individualizada y continua.

e El nifio y la familia constituyen una unidad.

e Promover la autonomia y la dignidad.

e Tener una concepcion terapéutica activa y positiva.

e Decir la verdad.

e Controlar los sintomas.

e Dar apoyo emocional continuo.

e Tener un enfoque terapéutico flexible.

e Dar atencién multidisciplinaria.

e Tratar adecuadamente el dolor total (en los ambitos fisico, social, psicolégico y
espiritual)

e Manejar el duelo.

1.6 Fundacion Ammar Ayudando

Segln M. De Aceituno (Comunicacion personal, 2015) FUNDACION AMMAR
AYUDANDO sostiene el primer Hospicio en Guatemala, el cual es un modelo de
cuidado dirigido a personas en el final de sus vidas; personas con una enfermedad
cronica degenerativa con un pronostico de vida menor a 6 meses, es decir, una
enfermedad terminal. En el Hospicio de Fundacion Ammar Ayudando se recibe, aloja 'y
cuida a nifios y jovenes entre recién nacidos y 25 afios, hasta el final de su vida,
buscando que atraviesen esta etapa lo mas dignamente posible; con apoyo fisico,

emocional y espiritual.

Asi mismo M. De Aceituno (Comunicacion personal, 2015) refiere que los
pacientes estan siempre acompafiados por un familiar adulto o cuando el final se
acerca por toda su familia. Dentro de la institucion solo se atienden a familias de nifios
0 jévenes de escasos recursos, que recibieron tratamiento en instituciones de salud
publica de Guatemala, como lo son la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
(UNOP), Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN), Hospital Roosevelt o Hospital

San Juan de Dios.
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La fundacion nace como institucion legalmente establecida en el 2009, afio en el
cual inician a atender a nifios dentro de un hospicio como tal. Anteriormente atendian a
domicilio a estos pequefios y sus familias siempre brindado un cuidado integral dentro

de sus hogares.

Iniciaron sus labores en Amatitlan, donde contaban con una casa, la cual podia
recibir a 5 nifios al mismo tiempo. Actualmente sus instalaciones estan en carretera a
El Salvador, con la idea de que las familias puedan llegar con mayor facilidad a visitar a

sus pacientes.

Segun Montes (2015) Myriam de Aceituno, la directora de Fundacion Ammar
Ayudando a través de una entrevista para Prensa Libre, refiere el objetivo de la
fundacidbn es albergar a nifios con enfermedades cronicas degenerativas con
prondstico de vida menor a cuatro meses. Los pacientes son remitidos del Instituto
Nacional de Cancerologia (Incan), Hospital San Juan de Dios, Fundacién para el Nifio
Enfermo Renal (Fundanier). A esto la directora agrega “la idea de Ammar Ayudando es
gue el padre se dedique a su hijo y que deje a un lado la preocupacién por los gastos.
Ofrecemos apoyo fisico, emocional y espiritual. Hay médico, enfermeras, voluntarios vy,

en conjunto, se busca que el paciente esté en paz antes de trascender”.

De Aceituno concluye la entrevista informando acerca de las distintas areas en
las que se trabaja en la Fundacion. El objetivo en el &rea médica es mantener comodo
y libre de sintomas al paciente, aun cuando no pueda expresarlo. “Aclaro que todo lo
gue se hace con el paciente no sera para preservar la vida, sino para hacerla mas
confortable y llena de significado”, subraya. En el ambito emocional, se ofrece la
oportunidad de dialogar sobre la enfermedad, y se cultiva la relacién entre el paciente y
la familia para poder cerrar los circulos mas intimos. En el plano espiritual, se cuenta

con el apoyo de un pastor o un sacerdote, segun el requerimiento del paciente.

El proceso de una enfermedad inicia con el diagnéstico de la misma, a través de

la cual el paciente y su familia inician una etapa en la cual deben de enfrentarse a
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cambios tanto fisicos como emocionales. Una vez la enfermedad fue diagnosticada, se
inicia el tratamiento, el cual puede dirigirse hacia dos panoramas, uno el de la curacién
y otro el de la terminalidad. Este marco tedrico se enfoca en el camino de la
terminalidad, el cual cuando es diagnosticado le abre la puerta a la familia y al paciente
hacia un proceso de duelo. El proceso de duelo se da tanto antes como después de
gue el paciente trasciende. Durante este proceso las familias necesitan de apoyo fisico,

emocional y espiritual con el fin cada etapa con sutileza.
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Il PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En la actualidad, segun la Unidad de Oncologia Pediatrica (UNOP) a través de
la Fundacion Ayudame a Vivir (2011), en Guatemala 3 de cada 10 nifios con cancer
son diagnosticados en fase terminal, es decir, que tienen un promedio de vida de entre
4 a 6 meses. Cuando los pacientes son diagnosticados en fase terminal, los hospitales
publicos ya no se dan abasto para atender a dichos pacientes dentro de sus
instalaciones, por lo que son enviados a casa donde sus padres deben de comportarse
como enfermeros y médicos y atender a sus hijos durante esta dificil etapa. Es por
esto que fue fundada la Fundacibn Ammar Ayudando, que recibe a los nifios que son
diagnosticados en fase terminal. Esta fundacion tiene un hospicio, el cual recibe al

paciente y a un familiar adulto para este dificil proceso.

La fundacion brinda los servicios comunmente conocidos como cuidados
paliativos, en donde se encuentra el area fisica, emocional, y espiritual. Dentro de la
atencion psicolégica, esta el proceso de duelo que vive tanto el paciente como su
familia. Dicho proceso puede incluir las siguientes fases negacion, ira, negociacion,
depresion y aceptacion, tanto previo como posterior a la muerte de su ser querido.
Existen varias formas de vivir errbneamente el proceso, sin embargo, estas son las que
mas se observan en la instituciébn: mal manejo de emociones con respecto al
diagnostico de su hijo, dificultad para entender lo que va a suceder, falta de educacion
al respecto. Ademas, se ha observado falta de comunicacion del padre con el hijo y del

padre con el doctor que diagnosticé.

Durante el proceso de la enfermedad los padres pueden alejarse de su cényuge,
sobre consienten a su hijo enfermo, desplazan a sus demas hijos, se enojan con Dios y
no enfrentan la realidad de tal manera que no le hablan a su hijo de su enfermedad y
mucho menos de la muerte. Atravesar un deficiente proceso de duelo previo a la
defuncion puede tener como consecuencia un incorrecto proceso de duelo posterior a

la muerte de su hijo, disfuncion familiar y depresion.
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Luego de conocer las cinco etapas del proceso de duelo: negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion surge la inquietud de esta investigacion; a través
de la cual se pretende conocer méas a profundidad el impacto de los cuidados paliativos
en el proceso de duelo en los padres de familia. De esta manera poder apoyar desde la
psicologia clinica a tener un mejor enfoque en cuanto a como tratar a los padres de
familia cuyos hijos reciben cuidados paliativos dentro del hospicio de Fundacion Ammar

Ayudando.

Por lo anterior, se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢,Como es el proceso de duelo en padres cuyos hijos fueron diagnosticados en fase
terminal y recibieron cuidados paliativos en el hospicio de Fundacion Ammar
Ayudando?

2.1 Objetivos

2.1.1 Objetivo General

Conocer el proceso de duelo en padres cuyos hijos fueron diagnosticados en
fase terminal y recibieron cuidados paliativos en el hospicio Fundacion Ammar
Ayudando.

2.1.2 Objetivos Especificos

e Conocer el proceso de duelo a través de las cinco etapas: negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion.

e Conocer el proceso de duelo a través de las cinco etapas con énfasis en los
sentimientos de las madres encargadas del hijo enfermo.

e Conocer el proceso de duelo a través de las cinco etapas con énfasis en los
sentimientos de los padres que se quedaron a cargo del hogar y de los hijos que
estaban en casa.

e Conocer el proceso de duelo a través de las cinco etapas con énfasis en el

pensamiento y actividad de las madres encargadas del hijo enfermo.
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e Conocer el proceso de duelo a través de las cinco etapas con énfasis en el
pensamiento y actividad de los padres que se quedaron a cargo del hogar y de
los hijos que estaban en casa.

e Realizar una actividad de cierre a través de la cual, los padres puedan llevarse
una mejor idea de lo que conlleva el proceso de duelo y como poder trabajarlo
en casa con sus seres queridos.

e Realizar una guia, por medio de la cual los padres de familia puedan estar mejor

informados acerca de lo que conlleva un proceso de duelo.

2.2 Elemento de Estudio

e Proceso de Duelo

2.3 Definicién de Elemento de Estudio

2.3.1 Definicién Conceptual

SECPAL (s.f.) afirma que es el estado de pensamiento, sentimiento y actividad
gue se produce como consecuencia de la pérdida de una persona o cosa amada
asociandose a sintomas fisicos y emocionales. La pérdida es psicolégicamente
traumética en la misma medida que una herida o quemadura, por lo cual siempre es
dolorosa. Necesita un tiempo y un proceso para volver al equilibrio normal que es lo

gue constituye el duelo.

Segun Kubler - Ross (2006) las cinco etapas segun como ellos las plantean son:
negacion, ira, negociacién, depresion y aceptacion. Son instrumentos que ayudan a
identificar lo que se esta sintiendo. No todo el mundo atraviesa cada etapa, y tampoco

existe un orden preciso.

2.3.2 Definicién Operacional

En esta investigacion el proceso de duelo se define como el estado de

pensamiento, sentimiento y actividad que se produce como consecuencia de la pérdida

42



de un hijo diagnosticado en fase terminal. Por medio de una entrevista semi-
estructurada se conocié como viven el duelo cada uno de los sujetos, las cuales se
dividen en: negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion, incluyendo historias de
vida de cada paciente.

2.4 Alcances y Limites

En esta investigacién, se analiz6 a padres de familia cuyos hijos fueron
diagnosticados con una enfermedad en fase terminal por alguna institucién publica de
Guatemala, y que recibieron cuidados paliativos en el hospicio de Fundacion Ammar
Ayudando. Por lo tanto, los resultados de esta investigacion solo pueden ser aplicados

a la muestra y a personas similares.

2.5 Aportes

La presente investigacion, pretende proporcionar una guia la cual los padres
podran llevarse al momento de salir de la institucion una vez su hijo ha trascendido,
para de esta manera no solo ayudar a los padres sino que también a los hermanos y

demas seres queridos del paciente a llevar un mejor proceso de duelo.

Aportar a la Fundacion y al gremio de los cuidados paliativos en Guatemala un
instrumento para conocer el proceso de duelo y afrontamiento de un padre cuyo hijo ha
sido diagnosticado en fase terminal. Asi como también con una actividad que ayude a
las familias a generar un mejor cierre luego de la muerte de su hijo, a través de

recordar todo lo que hicieron por ellos y la muerte digna y en paz que tuvieron.

De la misma manera, los profesionales en el ambito de la psicologia se ven
beneficiados, de esta investigacién, pues se podra trabajar de una mejor manera el
proceso de duelo con padres de familia que estan por perder a un hijo; ya que se
conoci6 a profundidad los sentimientos de los mismos y sus formas de reaccionar. Asi
mismo es una tema que aun no se trabaja en Guatemala, por lo que la informacion es

funcional para todo profesional relacionado con casos similares.
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La institucion se ve favorecida, ya que actualmente no cuenta con un psicélogo
de planta y segun mencionaron es un tema importante dentro de los cuidados
paliativos. Asi como también tendrdn un manual, el cual podran utilizar con todas las

familias que lleguen a su hospicio.
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1. METODO

3.1 Sujetos

Los sujetos en estudio en esta investigacion fueron 8 padres de 4 familia de
jovenes de entre 16 y 18 afios que fueron diagnosticados con una enfermedad en fase
terminal y fueron atendidos en el hospicio de Fundacion Ammar Ayudando y fallecieron
en el ultimo afo. Los padres de familia son de toda la Republica de Guatemala, mas
comunmente del interior del pais. Su nivel socio econémico es tipo E es decir, de
pobreza extrema. Su religidbn no se toma en cuenta pero mas comunmente evangélica.

Su nivel educativo es de nivel primario en la mayoria de los casos.

Para seleccionar a los sujetos se utilizd un muestreo de casos tipicos. Segun
Hernandez, Fernandez y Baptista (2006) este muestreo implica todo aquel caso a los

cuales se tiene acceso.

Tiempo Tiempo
Nombre Nombre o
) ] ] o de recibir de
Sujeto | del padre/ | Edad del Edad | Procedencia Diagndstico _
) cuidados haber
madre paciente o )
paliativos | fallecido
M1 Gloria 44 Tumor 10
] ) ] 4 meses
P1 Ulises 42 Ulises 18 Villa Nueva | maligno/adenoma 15 di meses.
ias.
hipofisario
M2 Mayra 37 ) ) Osteosarcoma en | 1 mes 18 | 3 meses.
Luis 17 Escuintla )
P2 Luis 45 pierna derecha dias .
M3 Magaly 39 ) Sarcoma 4 meses | 9 meses.
Axel 16 Cuilapa o )
P3 Damian 48 indiferenciado 24 dias.
M4 Odilia 47 3 meses | 1afio 1l
Obed 17 Mixco Neurofibromatosis
P4 Mardoqueo | 55 26 dias. meses.
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3.2 Instrumento

En este estudio se realizé una entrevista semi estructurada. Segun Hernandez et
al. (2006) ésta se define como una reunion para intercambiar informacion entre dos
personas, el entrevistador y el entrevistado; se pueden hacer preguntas sobre
experiencias, opiniones, valores y creencias, emociones, sentimientos, hechos,
historias de vida, como es el caso de esta investigacion; percepciones, atribuciones,

etcétera.

La entrevista constd de 9 preguntas abiertas, basadas en los indicadores
utilizados en este investigacion, sentimientos de los padres, pensamiento y actividad y
proceso de duelo a través de las siguientes etapas: negacion, ira, negociacion,
depresion y aceptacion segun Kibler-Ross (2006); la cual se encuentra validada por
expertos en el tema y cuya copia se encuentra en anexos. Asi mismo se incluyen

historias de vida de cada uno de los pacientes .

ENTREVISTA DIRIGIDA A PADRES DE FAMILIA CUYOS HIJOS RECIBIERON CUIDADOS
PALIATIVOS

Conacer el proceso de duelo en
padres cuyos hijos fueron diagnosticados en
OBJETIVO fase terminal y recibieron cuidados paliativos
en el hospicio de Fundacion Ammar

Ayudando.

e Conocer el proceso de duelo a través
de las cinco etapas: negacion, ira,
negociacién, depresion y aceptacion.

e Conocer el proceso de duelo a través
de las cinco etapas con énfasis en los

OBJETIVOS ESPECIFICOS
sentimientos de las madres
encargadas del hijo enfermo.

e Conocer el proceso de duelo a través
de las cinco etapas con énfasis en los

sentimientos de los padres que se
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guedaron a cargo del hogar y de los
hijos que estaban en casa.

o Conocer el proceso de duelo a través
de las cinco etapas con énfasis en el
pensamiento y actividad de las madres
encargadas del hijo enfermo.

e Conocer el proceso de duelo a través
de las cinco etapas con énfasis en el
pensamiento y actividad de los padres
gue se quedaron a cargo del hogar y

de los hijos que estaban en casa.

INDICADORES

e Sentimientos (1,2,3,4,5,6,7)

e Proceso de Duelo. (5 etapas
negacion, ira, negociacioén, depresion y
aceptacion)

e Pensamiento y Actividad
(1,2,3,4,5,6,7,8,9)

TIPO DE ENTREVISTA

Semi-estructurada de 9 preguntas. La
pregunta numero 6 se divide en dos segun el

rol del padre.

POBLACION OBJETIVA

Padres de familia con hijos diagnosticados en
fase terminal y reciben o recibieron cuidados

paliativos y fallecieron.

TAMANO DE LA MUESTRA

8 padres de familia (4 familias)

Entrevista cara a cara, la cual debe ser

APLICACION grabada con el consentimiento de los padres
de familia.
Las respuestas se analizan individualmente
segun los indicadores,. Por cada pregunta se
VACIADO debe de buscar el pensamiento, sentimiento y

actividad a través del cual se infiere el proceso

de duelo.

VALIDADA POR

Licda. Michelle de Ponce
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Licda. Miriam Israel

Dra. Valerie Gordillo

Fuente: elaboracion propia.

3.3 Procedimiento

1.

Se solicitd permiso para realizar en la institucion las entrevistas a los

padres de familia, las cuales fueron grabadas.

Se selecciond a los sujetos dentro de la institucion por casos tipicos, en el

momento en que fueron necesarios.
Se realizaron las entrevistas con cada padre de familia, la cual se grabé
dentro de la institucién. También se realizé una actividad que ayudo a los

padres a tener un mejor proceso de cierre.

Luego de entrevistar a los padres de familia se hizo la transcripcion de
cada entrevista.

Se analiz6 la informacién recaudada.

Se realizé un manual que ayude a los futuros padres de familia de la

institucion.

Se realizé la discusion de resultados, conclusiones y recomendaciones

emergentes de este estudio.

Se redacté el proyecto final.
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3.4 Disefio

En este estudio se utilizé el enfoque cualitativo. Segun Hernandez et al. (2006),
este enfoque se define como el proceso en el cual se recolectan datos sin medicion
numérica para descubrir o afinar preguntas de investigacion en el proceso de

interpretacion.

El disefio fue de tipo fenomenoldgico, el cual se enfoca en las experiencias
individuales subjetivas de cada participante, ya que se pretende reconocer las
percepciones de las personas y el significado de un fendmeno o experiencia
(Hernandez et al. ,2006; Mertens, citado por Hernandez et al. ,2006).

Los resultados de las entrevistas se presentaron graficas SmartArt. Las cuales

son una manera visual de representar informacion.
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IV. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

4.1 Transcripcion de Entrevistas
4.1.1 Entrevistaly 2
4.1.1.1 Datos Madre 1

Nombre del joven Ulises

Edad del joven: 18

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 2 de 2. (Barbara es la hermana mayor)
Diagnostico: tumor gigante maligno/ adenoma hipofisario.
Tiempo de haber sido diagnosticado: 2012

Nombre del entrevistado: Gloria

Sexo del entrevistado: femenino

Edad del entrevistado: 44 afios.

Lugar de residencia: Villa Nueva

4.1.1.2 Datos Padre 1

Nombre del joven: Ulises

Edad del joven: 18

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 2 de 2 (Barbara es la hermana mayor).
Diagnostico: tumor gigante maligno/ adenoma hipofisario.
Tiempo de haber sido diagnosticado: 2012

Nombre del entrevistado: Ulises

Sexo del entrevistado: masculino

Edad del entrevistado: 42 afios

Ocupacion del entrevistado: vendedor.

Lugar de residencia: Villa Nueva
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4.1.1.3 Datos Paciente

Segun M. De Aceituno (Comunicacion personal, 2015) Ulises era un joven de 18 afos,
originario de Villa Nueva; inicia enfermo en 2012, con un tumor canceroso en su
cabeza, sus padres lo llevan a UNOP y por tener 16 afios no es posible atenderlo ahi,
un medico particular lo atiende y lo envia a radioterapia a HOPE, donde por un bajo
costo lo atienden y brindan la Radioterapia, de octubre a diciembre 2012; es ahi donde
su Mama Gloria ve por primera vez un folleto de la Fundacibn Ammar Ayudando,
mismo que guarda sin saber si le servira. A raiz de la radioterapia recibida, su
condicién mejora y le permite durante el 2013 asistir a la escuela y seguir adelante sin
mayores problemas. En febrero 2014 recae y comienza a sentirse nuevamente muy
mal, sus padres lo llevan de un hospital nacional a otro, sin resultados y sin apoyo de
estos; como ven que esta perdiendo sus movimientos y casi no puede caminar, se les
ocurre llevarlo a Fundabiem, pensando que con terapias podria mejorar; ahi le realizan
una serie de examenes, diagnosticando metastasis en pulmones y cabeza e

indicandole a su mama que ya no hay nada que hacer por él.

Su mama desesperada vuelve a UNOP donde le confirman el diagnostico de
terminalidad (un tumor canceroso en el cerebro, con metéstasis en el area del pecho),
le dicen que no pueden hacer nada por €l ya que ahora tiene ya 18 afios, que vaya a
INCAN a ver si le recetan para saber qué hacer. Va a INCAN, donde confirman el
diagnéstico y le recetan medicina para el dolor, medicina que por estar ya
econdmicamente muy desgastados con su enfermedad les era imposible comprarla;
Ulises practicamente ya no se podia mover y el dolor era insoportable; ya estaban en
septiembre 2014, habian pasado 8 meses recorriendo opciones y nunca encontré quién
los apoyara en esos momentos de desesperacion y dolor. Dofia Gloria regresa a su
casa el viernes 19 de septiembre de 2014 muy angustiada por no poder hacer nada por
su hijo y sin una visién clara de como apoyarlo y sin recursos econémicos; recuerda el
folleto y lo busca luego de 2 afios de haberlo tomado, logrando encontrarlo el sabado
20 de septiembre, espera a su esposo que vuelva del trabajo y llaman a Fundacion
Ammar Ayudando; recibieron a Ulises el 22 de septiembre 2014; llego atormentado por

el dolor, sin poder moverse, practicamente se mantenia acostado solo de lado,
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cualquier otra posicion le molestaba enormemente; ya no caminaba, un joven que
cuando llego y mientras lo ingresaban en la camilla, pregunto: Ustedes me van a curar
cierto? Le respondieron, desconsolados, “nosotros te ayudaremos a sentirte mejor;
gracias a los cuidados paliativos” . Ulises fue atendido en el hospicio de Fundacion
Ammar Ayudando hasta el 3 de febrero de 2015, cuando trascendid; sus dias
estuvieron llenos de momentos especiales, alegres, nostalgicos, consentidos; siempre
con la compafiia de su mama y los fines de semana se quedaban también su papay
su hermana; fueron 4.5 meses donde el dolor se logro controlar, sus sintomas se
fueron tratando de a poco y él se iba sintiendo mejor o al menos mejorado en sus
sintomas, las ultimas 4 semanas Ulises se fue deteriorando, cuando llego no podia
estar mas que de lado, siempre en cama, su lado izquierdo de por si estaba muy mal y
de pronto perdié su oido y su vista de ese lado, él estaba asustado y un dia estando
solo con la directora de la institucion, le pregunté... “tu sabes si me voy a morir, estoy
asustado, casi no duermo, no quiero morir...” Ella le respondié: “no tienes que temer,
piensa si eso fuera cierto que significaria...” Le contesté: “me reuniria con Dios...”
Imaginate le dijo que lindo estar ahi con El, no crees, estarias con El , estarias super
bien de salud, podrias caminar, moverte, ver y escuchar y tomado de su mano. No
crees que seria magnifico...se quedo pensativo y le dijo, si si seria muy bueno, ves le
dijo no debes de temer y cuando por la noches estés ansioso, primero ora el Padre
Nuestro y luego piensa que Dios esta esperandote. Eso lo tranquilizo y le permitié
pasar mejor sus ultimos dias. Pudieron compartir con él su gran amor por su familia, su

deseo de tocar saxofén y de armar legos.

4.1.1.1.1 Entrevista Madre 1

1. ¢Cbdmo se sintié desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?
Asi pues yo me recuerdo que me dijeron asi de un solo, que fue la Dra. Rivas.
Me lo dijo asi muy friamente, tu hijo ya no tiene solucion y ya no hay anda que
hacer, lo siento mucho. Entonces fue bien fuerte esa noticia y lo que senti fue
gue se me fueron las fuerzas en las piernas. Se me bloqueo el llanto y el habla.
Se me vinieron un monton de sentimientos encontrados y ya no hallaba ni que

hacer. Si senti bien horrible.
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2. ¢Como se sintié dentro del hospital previo al pronostico?
Ulises no recibié un tratamiento adecuado, pues en el caso este ya del cancer,
después de que la Dra. Rivas me dijo, ya no hubo un tratamiento. En
cancerologia en el INCAN, ahi fue donde terminaron de confirmarme con una
resonancia que yo habia hecho y me dieron una receta para comprar la
medicina. Pues fijese que a mi me daba mucha tristeza entrar a ese hospital
porque yo sabia a lo que ibamos. Entonces no era ninguna consulta ni nada,
sino que simplemente era para recibir un tratamiento y terminar de darle un alivio
a él. Lo que me daba era tristeza, desesperacion e impotencia.

3. ¢Cuél fue su primer pensamiento luego del pronéstico?
Que ya se iba a morir. Que ya no iba a estar conmigo. Que ya no mas vida para
€él. Si yo estaba bastante consciente, de lo que nos esperaba, tanto a €l como a
mi.

4. ¢Cudl fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacion Ammar
Ayudando?
Pues fijese de que yo tenia en mi mente esta fundacion desde el 2012 que como
le repito yo guarde el trifoliar que encontré en Hope International. Pues cuando
yo vi ese trifoliar, la primera vez yo lo que decia me entristecioé bastante, de ver a
los nifios que ya se habian ido. Yo decia que primero Dios a mi ho me tocara
algo asi, pero yo sentia, era como un presentimiento de que de repente me va a
servir. Pero 6 sea un paso que me llego a la mente y se fue a la vez. Pensando
en gue Ulises le podria pasar, por lo que estaba pasando en su cabecita. Lo
guarde, y ya cuando tuve la oportunidad de necesitar ese servicio, realmente no
sabia como era. Hasta que luego de que en el INCAN me dijeron que ya no se
podia hacer nada y que ya yo tenia que ir al hospital a recibir cierta informacion
sobre los cuidados paliativos. Entonces me puse a leer detenidamente el trifoliar
y ahi estuve analizando las cosas. Y con lo poquito que me hablo la Dra. Duarte
en el INCAN tuve la decision de llamar a pedir informacién. Para conocer como
era la cosa. Me senti reconfortada de saber que existia un lugar donde me
podian ayudar. Cuando me dijeron que si podian aceptarmelo sin ningun costo

y todo eso y que ahi le iban a ayudar, entonces mi pensamiento ya fue otro
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como mas descansada. Porque él estaba con su dolor y yo con la impotencia de
no poder hacer nada. Ya era una carga bien fuerte que yo tenia como mama, la
familia entera estdabamos asi sin nada que hacer para quitarle el dolor. En el
INCAN me dieron medicina pero yo no sabia administrarla.

5. ¢Como fue el trato que recibié en Fundacién Ammar Ayudando?
Gracias a Dios lo tranquilizaron porque el tormento de él era demasiado. Solo
pusimos un pie en la fundacién y al otro dia Ulises ya no tenia esos dolores y era
la misma medicina que me habian dado antes. Pues el trato de la fundacién fue
excelente. A mi parecer y al parecer de toda la familia, por ejemplo, mi esposo,
mi suegra y la familia que nos ayuda, vimos un trato muy especial, carifiosos y
bondadosos. Todas las cosas buenas que existen, yo sentia que habia amor
ahi. Existe respeto y atencion. La atencién esta dirigida a Ulises. Todo es
Ulises, para mi él era como un rey dentro de la institucion.

6. ¢Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?
Si yo me sentia bien responsable. Como le dijera, como le explico. Yo sentia
que tenia que estar con Ulises y con Barbara a la vez, porque no podia recibir
otra ayuda. Nadie sabia lo que esta pasando con Ulises, nadie conocia el trato y
los cuidados que habia que darle. Y con Barbara tenia que estar al pendiente.
Tenia una responsabilidad bien fuerte, uno por la enfermedad tan seria y fuerte
y otra por la rebeldia. Yo no he entendido porque ella se puso asi, asumo yo
gue por la atencion que le ponia a Ulises. Ella no creia en la enfermedad, y creia
gue la atencioén es porque €l era mi favorito. Se me complicaban las cosas, con
ambos. Yo me sentia triste, porque hubiese querido hacer magia y poder
atender a los dos. Me entraba tristeza y angustia y me desesperaba, por no
saber como manejar la situacion.

6.A. ¢ Qué sinti6 al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?

7. ¢Qué paso por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo?
Mira lo que paso fue mucha tristeza, sabia que lo iba a perder. A la vez yo digo
gue en base a mi religiébn cristiana, quizas Dios no lo iba a hacer. Me iba

conceder el milagro. Dios quizas se arrepentia. En el lado espiritual tanto Ulises
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como yo esperabamos un milagro. Esperaba su sanacion. Yo siento que Dios
me quiere mucho y que por eso se iba a arrepentir de lo que estaba pasando
con Ulises. Espiritualmente debiamos aprender una leccion y creo que ya la
habiamos aprendido por eso creia en el milagro. Yo sentia tristeza.

8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacion, ¢qué hubiera
pedido?
Que Ulises se levante. Yo me lo imaginaba parado y vistiéndose. En mi mente
se levanta de la cama y nos vamos juntos. Eso era lo que yo miraba.

9. Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?
Siento que yo pude haber hecho mas, pero yo no hallaba de donde jalar. Mis
fuerzas ya no me lo permiten. Estar informada y al pendiente de todo lo que
estaba pasando con mi hijo. Yo me meti a internet a investigar las cosas que los

doctores me decian.

4.1.1.1.2 Entrevista Padre 1

1. ¢Cbdmo se sintié desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?
A la gran usted ahi a mi se me derrumbo el mundo verdad. Porque imaginese
solo tengo dos hijos, un varén y una nena y que le digan eso, le estan
arrancando parte de su vida. Porque todo lo que usted se esforz6 a lo largo de la
vida de ellos para sacarlos adelante y para que le de una mala noticia de esa
indole. Completamente lo desanima totalmente. Eso es bien duro. Pero ni modo
verdad, asi es la vida y hay que aceptar las cosas como son.

2. ¢COmo se sinti6 dentro del hospital previo al pronostico?
Mire fijese de que yo por ejemplo, cuando estuvo internado en un hospital como
el San Juan, pues para nosotros fue duro porque en esos lugares hay escasez
de todo. Escasez de medicamentos, de alimentos vy la higiene es muy poca.
Los empleados hacen lo que quieren, como quieren y cuando quieren, cComo son
del gobierno nos les importa. Las instituciones esas son muy malas. Y

recuérdese como cuando uno econdmicamente no esta bien, uno tiene que
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adaptarse a lo que hay, pero a veces son tratos infrahumanos. Entonces se
siente uno impotente, porque no puede sacar adelante a su hijo.

¢Cual fue su primer pensamiento luego del pronostico?

Ayyy usted, no me acuerdo cual fue mi primer pensamiento pero yo me acuerdo
gue si fue una lluvia de pensamientos. Que algo mas tenia que haber de bueno
para Ulises. Pero a la vez, yo me sentia impotente de no tener la solucion en mis
manos. Fijese de que Ulises fue un excelente hijo, igual fue excelente
estudiante sin ser de los mas shecas pero siempre salié adelante. Su
comportamiento, €l era ejemplo a seguir. Para empezar él era bien educado,
responsable, €l era buen cristiano. Estaba bien metido en las cosas de Dios,
entonces esa era ni inconformidad también verdad porgue tanto delincuente que
hay que ni gripe les da. La controversia que causa esas enfermedad dice uno
de por que a mi. Pero a nosotros no nos toca, solo nos toca aceptar lo que
viene. Hay sentimientos encontrados.

¢Cual fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacién Ammar
Ayudando?

Pues fijese de que yo por lo menos desde todo el tormento que habia, senti
alivio y tranquilidad al saber que Ulises iba a poder estar mejor. Iba a tener una
mejor calidad de vida los dias que le quedaban. Porque nosotros ya estabamos
sabidos y convencidos de que a él no le quedaba mucho tiempo. Entonces yo
me senti pues, dentro de todo lo malo un poco mejor de saber que Ulises ya no
iba a sufrir de ese gran dolor que tenia. Eso era terrible verlo a él que se
guejara, y que no hubiera medicamento que lo tranquilizara. Entonces yo pues
bueno dije dentro de todo lo malo siempre hay algo bueno, y fue una gran
bendicién haber tenido la gran ayuda que nos brindaron. Haber aceptado a
Ulises, fue una bendiciéon. Eso nos dio un poquito de tranquilidad, eso nos dio
tiempo para pensar y prepararnos para lo que venia.

¢,Como fue el trato que recibié en Fundacion Ammar Ayudando?

Mire fijese de que a nosotros nos trataron muy bien, con respeto. No tengo yo
pero nada que decir, porque al contrario la verdad nos trataron super bien. Nos

trataron como que nosotros estuviéramos pagando un monton de dinero, cosa
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gue no era asi. Pero si excelente, no he encontrado yo otro lugar donde le den
el mismo trato. Nos trataron como parte de la familia de ahi. Yo agradezco a
todos, porque cada quien puso su granito de arena. Cada quien a su maneray a
su forma de ser, le dio a Ulises lo esencial para que se sintiera importante y
guerido. Cada quien aporta su parte y eso para mi vale mucho. Entonces yo
super agradecido con todo el equipo, porgue realmente lo que hacen por los
pacientes es algo que es de admirar y de felicitar. No se como lo hacen para
conseguir los recursos, pero siempre lo logran. Si para uno de papé es dificil
conseguir el dinero que se necesita, practicamente que estan haciendo milagros.
Como no uno sentirse bien y estar agradecidos.

6. ¢Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?

6.A. ¢ Qué sintio al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?
Yo me llevaba a Barbara a trabajar. Fijese que yo ese tema si lo tenia pues bien
centrado, ese tema yo decia bueno a mi me tocaba que ir a conseguir el dinero
verdad para poder los gastos, la comida, los estudios de la nena y todo lo demés
gue yo pudiera conseguir para los gastos de Ulises. Siempre hay cosas que
cubrir, cosas que comprar, exdmenes que pagar. Se tienen un montén de
gastos, y los gastos de la casa esos nunca paran. Entonces yo me sentia muy
presionado porque tenia que cumplirle a la empresa, como vendedor, porque yo
gano sobre objetivos de venta. Entre semana me enfocaba en las ventas y fin
de semana en Ulises. Es bien complicado, yo tenia que dedicar tiempo a mi hijo,
mi esposa y mi nena. El tiempo de trabajo se multiplicaba por el desgaste
emocional. No existen descansos.

7. ¢Qué paso por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo?
Fijese de que yo le pedia a Dios que lo sanara, pero decia yo porque no mejora
gue estara pasando. Si él estando tan joven e inocente, y yo pensaba por qué a
el. Ni tiempo le dio de conocer la vida, y puras penas ha pasado. Terminando
sus estudios estaba, y ni chance le dio. Internamente sentia que no era justo lo

gue le estaba sucediendo.
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8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacion, ¢qué hubiera
pedido?
No habia a quien pedirle nada usted. La verdad es que siendo realista , le pedi a
Dios. Lo que yo le pedi y nunca sucedié nada. En esta tierra pues ya no habia
guien pudiera hacer lo contrario para poderlo sanar. Algan propésito tenia Dios
para mi hijo.

9. Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?
Lo que sucede es que, la Unica diferencia es que las personas no buscan y no
se informan. La gente tiene que andar buscando, viendo informacion y como
enterarse de todo lo que le pueda beneficiar o que le puedan brindar. Yo pienso
gue eso nos diferenciaba. Quizas la gente por ignorancia no busca, no va, no
lee; en este tiempo de enfermedades uno tiene que mover cielo y tierra para ver

gue se puede hacer. Pienso que esa es la diferencia.

4.1.2 Entrevista3y 4
4.1.2.1 Datos Madre 2

Nombre del joven: Luis

Edad del joven: 17 afios

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 2 de 4

Diagnostico: Osteosarcoma en pierna derecha
Tiempo de haber sido diagnosticado: 2012
Nombre del entrevistado: Mayra

Sexo del entrevistado: femenino

Edad del entrevistado: 37

Ocupacion del entrevistado: ama de casa

Lugar de residencia: San Andrés Osuna, Escuintla.

4.1.2.1 Datos Padre 2

Nombre del joven: Luis
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Edad del jovenl7 afios

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 2 de 4

Diagnostico: Osteosarcoma en pierna derecha
Tiempo de haber sido diagnosticado: 2012
Nombre del entrevistado: Luis

Sexo del entrevistado: masculino

Edad del entrevistado: 45

Ocupacion del entrevistado: agricultor

Lugar de residencia: San Andrés Osuna, Escuintla.

4.1.2.3 Datos Paciente

Segun M. De Aceituno (Comunicacion personal, 2015) él increible Luis, tenia 17 afos,
era originario de una aldea cerca de Escuintla, cuando llegé a Fundacion Ammar
Ayudando el 24 de abril de 2013, llevaba su pierna derecha con un osteosarcoma
enorme que no le permitia movilizarse y lo mantenia en cama sentado o siempre boca
arriba, aun asi era muy lindo y especial, estuvo en la institucién 12 dias mientras se
estabilizaba y el hospital lo operaba, amputando su pierna, 2 dias después de esto. La
operacion le dio a Luis practicamente 2 afios, aun sin su pierna el logré pasar esos 2
afios con su familia y sus hermanos en su casa, en la escuela con sus amigos y las
personas importantes para él; regreso malo a Fundacion Ammar Ayudando el 11 de
mayo de 2015, siempre con su hermosa sonrisa y su lindo modo, siempre con su
mama Mayra, Luis sofiaba con ser estilista, con tener un smart phone pero sobre todo
con poder conseguirle a su familia (5 + el) camas para poder dormir cémodos todos, y
un ropero para tener donde guardar sus cosas; se logré conseguir que lo recibieran en
Un Show con Tuti y a través de su programa, Luis logré que su familia recibiera 3
camas, un ropero, un comedor, zapatos, entre otras cosas. Luis trascendi6 el 23 de
julio de 2015, acompafiado por su mama y todo el personal del hospicio; dejando un

gran legado de humildad, amor, fe y esperanza.
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4.1.2.1.1 Entrevista Madre 2

1.

¢, Como se sintié desde que su hijo fue diagnhosticado en fase terminal?
Pues por una parte fue duro para mi porque yo fui la primera en enterarme. Para
él fue duro, cuando le dijeron que le iban a quitar su pierna. Al principio él no
queria, al final él se convencio y tomé la decision de que si yo lo apoyaba él
seguia adelante. Me senti triste y desesperada, pero nunca le dije a él lo que yo
sentia lo que estaba pasando.

¢Como se sentia dentro del hospital previo al pronéstico?

Son un buen hospital, ellos me recomendaron que hacer durante toda la
enfermedad. Son buenas personas los doctores y enfermeras que estan ahi, se
encarifiaron con él. De haber sabido de ese hospital, yo hubiera llevado a Luis
antes. El tiempo que estuvo ahi, lo trataron muy bien.

¢Cual fue su primer pensamiento luego del prondstico?

Yo no quise decirle nada respecto. Me sentia triste y desesperada por no poder
encontrar una solucién. Me dijeron que él asi no podia vivir, pues habia llegado
a la cabeza y asi no podia seguir adelante. Nunca deje de ir a las citas a pesar
de lo que me dijeron.

¢,Cual fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacién Ammar
Ayudando?

Me senti triste porque dije yo no se como es. No se como lo van a atender y
como nos van a recibir. Sin embargo yo me fui y no sabia realmente a que se
dedicaban. Yo después me entere que ahi mandaban a todos los nifios que ya
no tenian solucién. Yo me fui esperando lo mejor para mi hijo.

¢Como fue el trato que recibié en Fundacion Ammar Ayudando?

Son unas buenas personas. La verdad yo me senti feliz porque a pesar que el
doctor solo estaba durante el dia, el siempre se preocupaba por sus enfermos.
El doctor siempre estaba al pendiente de lo que sucedia dentro del hogar. Las
enfermeras son buenas personas, el Wicho se gano su carifio. Siempre estaban
al pendiente de nosotros. Siempre nos apoyaron y nos brindaron todo lo que
podian.

¢, Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?
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Pues yo simplemente hice lo que una madre tiene que hacer. Como madre era
mi obligacion apoyarlo. Tuve que dejar a mis hijos, pero tenia que dedicarme a
él gue me necesitaba.

6.A. ¢ Qué sintid al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?

7. ¢Qué pasoO por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo?
Para mi fue duro, porque nunca pensé que eso me podia pasar. Nunca me
imagine que mi hijo se podia morir. En especial porque él era un nifilo muy
guerido desde antes de su enfermedad.

8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacion, ¢qué hubiera
pedido?
Yo pedi que lo operaran y siempre me dijeron que no era posible. Yo pienso que
si lo hubieran operado, pues las cosas hubieran podido ser distintas.

9. Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?
Para mi es importante llegar a la fundacion, porque ahi lo atienden a uno y a su
paciente. Uno recibe toda la ayuda que uno necesita en todos los aspectos. Luis
sabia que la fundacién era el mejor lugar para €él, él lo veia como su casa. A mi
me ayudo, porque no tuve que seguir poniéndole medicamento, uno no tiene la

capacidad de hacerlo. En la fundacién tienen todo a la mano.

4.1.2.1.2 Entrevista Padre 2

1. ¢Como se sintié desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?
Pues fue dificil porque yo la verdad no me lo creia. Yo no queria venirme con él
para la casa, no queria que me dijeran esas cosas porque pues uno no quiere
perder a su hijo. Tampoco queria que mi mujer no estuviera en la casa, porgue
realmente, ella se iba a tener que estar con él siempre.

2. ¢Como se sintié dentro del hospital previo al pronostico?

Pues la verdad era mas mi esposa la que se mantenia ahi. Yo me sentia bien
aungque a veces como que a uno no le dicen las cosas como son se las dicen a

medias. Como que uno se siente solo.
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3. ¢Cuél fue su primer pensamiento luego del prondéstico?
Yo estaba asustado de que fuera a ser verdad y que mi hijo ya no fuera estar
con nosotros. Mi esposa estaba muy triste y lloraba todo el tiempo. Ella no
queria que él se preocupara. Yo la verdad no me lo creia. Los doctores me lo
decian todo el tiempo pero yo nada mas no creia que fuera posible.

4. ¢Cudl fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacién Ammar
Ayudando?
Mi esposa me dijo que se iban para ahi pero yo me preocupe porque no sabia
donde era 'y como era la cosa en ese lugar. Ella me aviso que todo estaba bieny
gue los trataban muy bien a ellos y que no me preocupara.

5. ¢Como fue el trato que recibié en Fundacion Ammar Ayudando?
Siempre fueron muy amables con nosotros. No solo con Luis sino con todos
nuestros hijos y a mi esposa la trataban muy bien. Era como una casa para mi,
como que siempre me lo trataron bien y buscaban lo mejor para él.

6. ¢Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?

6.A. ¢ Qué sintio al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?
Pues es complicado porque realmente uno siente que deberia de hacer mas
cosas. La verdad mi hija mayor era la que se hacia cargo de la casa porque yo
me iba a trabajar. A veces como no llego a la casa, ella se hacia cargo de los
patojos. Yo casi no podia ir a ver a Luis.

7. ¢Qué paso por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo?
Me asustaba. Porque es mi hijo y no queria que se me muriera.

8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacién, ¢qué hubiera
pedido?
Que se curara. Que pudiera caminar y gue regresaran todos a la casa como era
antes.

9. Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?
Yo no porque no estuve mucho con él en el hospital, pero yo me sentia bien de

gue mi esposa estuviera comoda y contenta ahi donde estaba.
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4.1.3 Entrevista5y 6
4.1.3.1 Datos Madre 3

Nombre del joven: Axel

Edad del joven: 16 afios

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 3 de 6

Diagnostico: sarcoma indiferenciado.
Tiempo de haber sido diagnosticado: 2014
Nombre del entrevistado: Magaly

Sexo del entrevistado: femenino

Edad del entrevistado: 39

Ocupacion del entrevistado: ama de casa.
Lugar de residencia: Aldea Los Matochos Cuilapa, Santa Rosa.

4.1.3.2 Datos Padre 3

Nombre del joven: Axel

Edad del joven: 16 afios

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 3 de 6

Diagnostico: sarcoma indiferenciado.

Tiempo de haber sido diagnosticado: 2014

Nombre del entrevistado: Damian

Sexo del entrevistado: masculino

Edad del entrevistado: 48

Ocupacion del entrevistado: mantenimiento y seguridad.

Lugar de residencia: Aldea Los Matochos Cuilapa, Santa Rosa.

4.1.3.3 Datos Paciente

Segun M. De Aceituno (Comunicacién personal, 2015) Axel era originario de Los
Amates, Cuilapa, con 16 afos cuando ingreso el 19 de noviembre de 2014, llego muy

malo, estaba cuadripléjico, no se podia mover practicamente nada, llevaba una paz en
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su interior, nunca se vio 0 escucho quejarse de nada, aun cuando tenia cualquier
molestia; era imposible ingresar a su cuarto y no salir transformado, trasmitia una paz
gue sobre pasaba todo entendimiento. Era un joven alto, delgado y con pelo oscuro
ondulado, le gustaba el Barca asi que le compraron una camisa color verde
fluorescente del equipo, pidié que se la pusieran, era impresionante ver a sus padres

ahi dandole de comer y tratando de ver como hacerlo sentir mejor.

Su leccion de vida ha cambiado la de la institucion y la de todos los que pudieron
servirlo, ver la vida desde su sufrimiento silencioso y ofrecido a Dios, mantener esa paz
y poder brindarla a todos los que lo conocieron, no tiene precio. Su tiempo enfermo no

fue largo pero su proceso degenerativo parecié eterno.

Trascendi6 el 2 de marzo de 2015, su papa Damian labora ahora para la Fundacion. El

y dofia Magaly, su mama, siguen siendo personas tranquilas y amables.

4.1.3.1.1 Entrevista Madre 3

1. ¢Cbdmo se sintié desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?
Me senti bien mal. Incluso mi hermana me decia que me tranquilizara. Se siente
bien mal uno que le digan que ya no tienen remedio ellos. Ahi en el hospital me
dijeron que era cancer lo que él tenia. Cuando le hicieron la biopsia nos
enteramos que si era verdad. Mi hermana me decia que no me pusiera asi
porque Axel me podia ver y se podia poner peor. Yo ese dia andaba solita. Ya
no hallaba ni que hacer. Yo no comia pero nada.

2. ¢COmo se sinti6 dentro del hospital previo al pronéstico?
Uno se siente, yo pensaba que no era tan malo lo que él tenia. Yo decia que
teniéndolo en el hospital se iba a curar. Cuando nos dijeron lo que tenia, y me
dijeron que era cancer uno se siente bien mal. La verdad que ahi a él eran pocos
lo que lo trataban bien. El me contaba que ni lo movian, y por se le hicieron
llagas. Ahi no lo dejan entrar a uno hasta que es hora de visita, si uno se mete lo
regafian. Mientras no lo dejan entrar a uno. No dejan que uno los cuide.

3. ¢Cuél fue su primer pensamiento luego del pronéstico?
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Que no se nos iba a lograr. Como imaginese que de eso es rara la gente que se
logra. Mi sobrino esta recibiendo tratamiento. Yo me sentia triste porque €l en un
rato ya no iba a volver. Se nos iba a quedar y ya no iba a volver. A veces me
ponia a llorar, y trataba de hacerme la fuerte. Yo pensaba que entre mas dias
pasaban, mas se iba a complicar. La enfermedad iba a avanzar. El me dijo que
se iba a morir, y yo le dije que mejor para que ya no sufriera. Yo no le decia que
no, porque él ya sabia la verdad.

4. ¢Cual fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacion Ammar
Ayudando?
Yo le dije a mi esposo que yo me iba ahi para cuidarlo. De dicha asi como lo
pensamos asi fue. En Cuilapa él lloraba y gritaba y no le hacian caso, yo queria
gue me lo atendieran bien.

5. ¢Como fue el trato que recibié en Fundacién Ammar Ayudando?
Ahi con la fundaciébn me sentia yo bien. Ahi si me dejaban cuidarlo. Me sentia
bien porque yo lo cuidaba. Tenia pena de mis otros hijos. Ahi fuimos pasando
poco a poco las penas. Ahi siempre nos trataron bien. Todos los que lo cuidaban
y llegaban ahi lo trataban bien. Yo me sentia tranquila. Yo estaba contenta
porque ahi no tenia dolor.

6. ¢Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?
Yo me quedaba con Axel, y mi esposo llegaba a diario a vernos. Yo me sentia
bien cuidandolo. Yo me ponia a pensar si pudiera lo arrullaria. Yo le decia que
se calmara que ya se le iba a pasar su dolor. Como €l es tan grande no podia
hacer anda por él. A veces se siente uno mal por el dolor que ellos estan
pasando.

6.A. ¢ Qué sinti6 al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?

7. ¢Qué paso por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo?
Al principio yo como que no creia lo que iba a pasar. Como imaginese a veces
uno ha visto a personas asi y las curan y las curan que es por gusto. Es rara la
persona que se cura, ahi me di cuenta que ya no iba a estar conmigo. Dios lo

guiso asi y uno no puede hacer nada.
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8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacion, ¢qué hubiera
pedido?
Yo hubiera pedido que el dolor fuera mio y no de él. Hubiera querido que le
quitaran todo su dolor. Yo hubiera querido que él se me curara.

9. Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?
Es mejor estar ahi que en la casa. En la casa les agarra un dolor, que hace uno
con ellos, no puede hacer nada. Estando ahi mi esposo nos decia que nos
fuéramos y ni Axel y yo queriamos. Estando ahi rapidito miraban que hacen por
ellos. En la casa uno no puede ponerles nada. Ahi les quitan el dolor, y los

tienen tranquilos.

4.1.3.1.2 Entrevista Padre 3

1. ¢Cbdmo se sintié desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?
A pues ahi me senti yo bastante triste sefio porque en mi casa ya era otra cosa,
ya no habia quien para el dolor y todo eso. Habia que ver de hacer algo. Me
sentia yo bastante triste. Nos sentimos con mi mujer, porgue no habia otra cosa.
Porque ya con el gran dolor quien por él.

2. ¢COmo se sinti6 dentro del hospital previo al prondstico?
Pues el trato no fue muy bueno verdad pero poco a poco fuimos entrando y nos
dijeron lo que él tenia y todo eso. Nos dijeron que ya no habia nada por él que
hacer. Y asi fue como lo empezamos a tratar.

3. ¢Cudl fue su primer pensamiento luego del pronéstico?
Triste me senti yo sefio. Porque ahi si que solo Dios por nosotros. Cuando nos
dijeron que él ya no tenia ningun remedio para nada.

4. ¢Cudl fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacién Ammar
Ayudando?
Pues ahi comentamos con mi esposa de decir que lo iban a tratar para el dolor,
nos sentimos bien contentos. Porque iba a ser un lugar mejor para la atencion
de él, para sus dolores y todo eso, alimentacion y todo para él y para nosotros.

5. ¢Como fue el trato que recibié en Fundacién Ammar Ayudando?
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Pues bien, enfermeras directora de la fundacion y todo el personal bien atendido
para nosotros. Pude ver que cualquier dolor que tenia Axel, mi esposa acudia
con las enfermeras y rapido lo atendian; ya él se calmaba del dolor y nunca
sufrié dolor del que él se quejara.

6. ¢Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?

6.A. ¢ Qué sintio al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?
A pues bien triste sefio porque estan pequefios y yo tenia que viajar a diario y
estar con ellos. Porque no habia quien mas me los cuidara, solamente yo.

7. ¢Qué pasoO por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo?
Me entristecian los gastos, pues uno no tiene y no habia ni que hacer. Eso es lo
gue me preocupaba con mi esposa. Al final gracias a Dios la fundacion nos esta
ayudando mucho.

8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacion, ¢qué hubiera
pedido?
Yo hubiera pedido ayuda econdmica, en especial por mis hijos que estan
estudiando y es lo que mas se necesita.

9. Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?
La ayuda mas grande dentro de la fundacién es lo econémico, lo espiritual y todo
eso. No es igual que alguien le este diciendo algo bueno a uno que estar solo en

Su casa sin ninguna esperanza.

4.1.4 Entrevista7y 8
4.1.4.1 Datos Madre 4

Nombre del joven: Obed

Edad del joven: 17

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 3 de 3
Diagnostico: Neurofibromatosis.

Tiempo de haber sido diagnosticado: 2011
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Nombre del entrevistado: Odilia
Sexo del entrevistado: femenino
Edad del entrevistado: 47
Ocupacion del entrevistado: limpieza

Lugar de residencia: Mixco.

4.1.4.2 Datos Padre 4

Nombre del joven: Obed

Edad del joven: 17

Sexo: Masculino

Numero de hijo/a: 3 de 3

Diagnostico: Neurofiboromatosis.

Tiempo de haber sido diagnosticado: 2011
Nombre del entrevistado: Mardoqueo
Sexo del entrevistado: masculino

Edad del entrevistado: 55

Ocupacion del entrevistado: jubilado

Lugar de residencia: Mixco.

4.1.4.3 Datos Paciente

Segun M. De Aceituno (Comunicacion personal, 2015) Obed era originario de Mixco,
con 17 afios cuando llegd a Fundacion Ammar Ayudando el 9 de diciembre 2013, venia
acompafado por su mama Odilia, que habia apoyado a su hijo siempre. Obed tenia un
tumor canceroso en el hombro que le cubria parte de su espalda, que hizo metastasis a
toda el area, habia que curarlo a diario ya que estaba abierto y algo expuesto. Estuvo
en la institucion 31 dias y posteriormente pidio ir unos dias a su casa, como estaba
estable se le permitio ir alld donde lo atendia su mama quien ademas habia aprendido
a inyectar, lo siguieron atendiendo a domicilio y cada dia fue mas complicado ya que
como se deterioro tanto ya no pudo regresar a el Hospicio, por eso siguieron

atendiéndolo en su casa.
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Su mama habia sido tan creativa que habia mandado ha hacer unos arreglos en la
cama de madera que tenia y por medio de unas patas de madera mas largas, lograba
subir y bajar la cabecera para poder movilizarlo mas fécil. Su familia estuvo muy
pendiente de él siempre. Trascendio el 21 de abril de 2014, apoyado fisica, emocional

y espiritualmente por todo el equipo de la fundacion y sobre todo por su mama.

4.1.4.1.1 Entrevista Madre 4

1. ¢Coémo se sintié desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?
Bien duro y bien dificil de explicar. Yo me habia informado con anterioridad
desde sus 15 afos. Siendo enfermera me costo comprender lo que me
informaban. Sentia que ya no habia solucién, como que ahi se habia acabado
todo. Los doctores me hablaban, yo entendia pero solo estaba triste y nhada me
consolaba. A veces pienso que yo ya sabia lo que venia pero aun asi cuando
me lo dijeron yo estaba deshecha.

2. ¢COmo se sinti6 dentro del hospital previo al prondstico?

Habian muchas personas que nos apoyaban pero cuando necesitabamos
informacion no siempre no la daban. Como que me sentia perdida y muchas
veces sin consuelo. Sentia que nadie comprendia lo que me estaba pasando y
gue era un numero mas de persona, mi hijo era un paciente mas y no les
interesaba que fuera a pasar con él.

3. ¢Cuél fue su primer pensamiento luego del pronéstico?

Me lo voy a tener que llevar a mi casa y que voy a hacer con él. Yo siendo
enfermera tenia conocimientos de como tratarlo pero es mi hijo y todo lo que
podia pasarle me preocupaba. No queria lastimarlo. No queria que sufriera. No
gueria que se muriera. No queria perder a mi hijo.

4. ¢Cudl fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacion Ammar
Ayudando?

A mi me ayudaron a encontrar a la fundacion en mi trabajo. Donde yo trabajo
conocian el proyecto y lo apoyan. Ellos conocian mi caso y el de mi hijo y nos
hicieron el contacto. Yo estaba muy aliviada de que existiera un lugar donde nos

pudieran ayudar. Al principio me dio miedo porque no conocia a nadie. Me
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dijeron que podia llegar yo un dia sin mi hijo a conocer el lugar para decidir si
llevarlo. Fui y me enamore de todo. Las instalaciones eran preciosas, tenian
todo el equipo y personal para atendernos y desde que entre me recibieron con
mucha alegria y comprension. En es momento me di cuenta que no estaba sola
y que aun podia hacer mucho por la salud de mi hijo.

5. ¢Como fue el trato que recibié en Fundacién Ammar Ayudando?
Yo me sentia como en casa. Todos siempre fueron amables con Obed. Nos
trataban como parte de la familia. Aunque Obed estuviera de mal humor lo
recibieron y lo atendieron con todo el carifio posible. Las enfermeras y doctores
son profesionales y eso me tranquilizaba porque entonces no iba a tener que ser
yo la que se involucrara en el cuidado de mi hijo. Me gustaba que no solo a mi y
a Obed nos trataban bien, cada vez que llegaba mi esposo y mis otros hijos los
recibian con el mismo carifio. Las puertas siempre estaban abiertas para lo que
necesitaramos.

6. ¢Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?
Mucha presion. Sentia que todo lo que le pasara era mi responsabilidad. Tuve
gue dejar a mi familia y mi trabajo aun lado para dedicarme 100% a él. Senti que
estaba haciendo las cosas a medias y hubiera querido poder estar con todos al
mismo tiempo. Sentia que no me daba abasto. Como si no hubiera solucion a
todo lo que sucedia. Mi esposo era comprensivo pero yo siempre habia estado
ahi para ellos y no podia. Me daba tristeza dejar a mi otro hijo, pues él aun era
joven y necesitaba el apoyo de su mama y creo que no es lo mismo con su
padre.

6.A. ¢ Qué sintid al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?

7. ¢Qué paso6 por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo?
Miedo y enojo. Me daba miedo perderlo. Me daba pena no poder ayudarlo en
ese momento. Me enojaba que fuera él el que estaba pasandolo. No comprendia
gue hicimos para que esto pasara. A veces sentia que no iba a sobrevivir un

dolor tan grande como el de perder un hijo.
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8.

Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacién, ¢qué hubiera
pedido?

Primero que no muriera y si eso no era posible que no estuviera enfermo y que
la enferma fuera yo. Yo queria que él ya no sufriera. Solo queria que estuviera
tranquilo y que volviera a ser el mismo de antes. Hubiera querido cerrar los ojos
y darme cuenta que todo fue una pesadilla y que ya desperté.

Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?

Si. Creo que hay muchas personas que les da miedo ir a la fundacién porque no
aceptan lo que esta sucediendo. Sienten que si lo traen se va a morir. Pero
nuestros hijos igual van a morir, yo solo queria saber que hice todo lo que

estaba en mis manos para que estuviera comodo.

4.1.4.1.2 Entrevista Padre 4

1.

¢,Como se sintié desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?
Triste y sin capacidad de hacer nada. Como que no existiera solucidon a mis
problemas. Me dolia ver a mi esposa asi y mas a mi hijo. Se supone que debia
morirme antes que él.

¢,Como se sentié dentro del hospital previo al pronostico?

Yo no llegaba mucho al hospital. La que siempre estaba ahi era mi esposa. Yo
me mantenia mas en casa. Mis hijos ya estan grandes pero yo no me sentia de
animos de llegar porque me daba tristeza ver a Obed asi.

¢Cual fue su primer pensamiento luego del pronostico?

Que ya no iba a poder verlo. Que que iba a hacer con mi esposa luego de que él
se nos fuera. Ella estaba demasiado triste y yo no sabia ni que decirle. Me
sentia inutil e insignificante. Sentia que el mundo se me venia encima.

¢,Cual fue su sentimiento al ser enviado al hospicio de Fundacion Ammar
Ayudando?

Mi esposa me llamo y me dijo que habia conocido un lugar muy bonito y que
teniamos que llevar a Obed ahi. Cuando me dijo que quedaba en Carreta a el

Salvador me asuste y senti que no iba a poder verlo nunca. Ella llego a la casa
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muy entusiasmada y lista para arreglar todo para llevarse a Obed al dia
siguiente.

5. ¢Como fue el trato que recibié en Fundacion Ammar Ayudando?
Son muy amables. Nos trataron super bien. Cada vez que llegdbamos eran muy
amables y nos trataban como familia. A Obed lo querian mucho y lo consentian.
Siempre nos recibieron con los brazos abiertos. Mi esposa estaba contenta y
mas descansada. Como que las cosas se iban solucionando.

6. ¢Qué sentia al ser la encargada de su hijo enfermo?

6.A. ¢ Qué sintio al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?
Mis hijos ya estan grandes asi que ellos se cuidaban solos. Yo solo estaba en la
casa por si se ofrecia algo. Estaba al pendiente de ellos pero realmente ya no
necesitaban que los anduviera cuidando.

7. ¢Qué paso6 por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su
hijo/a?
Mucha tristeza y enojo. Sentia que el mundo se me venia encima. Como que si
no hubiera solucion a nada. Como que el mundo estuviera en contra nuestra.
Como que si no fuéramos a ser capaces de ser felices.

8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacion, ¢qué hubiera
pedido?
Que pudiéramos atender a mi hijo en la casa para estar juntos como familia. Yo
se gue donde estaba lo cuidan muy bien pero a veces solo queria que las cosas
fueran como antes.

9. Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en
la fundacion, ¢Qué lo diferencia de ellos?
Yo no conozco a nadie porque casi no iba a los tratamientos de Obed.

4.2 Analisis de resultados

A continuacién se presentan las graficas SmartArt que explican los sentimientos
tanto de las madres como de los padres. La primer grafica SmartArt hace referencia a
la pregunta 1: ¢ Como se sintio desde que su hijo fue diagnosticado en fase terminal?,

haciendo énfasis en el proceso de duelo que se infiere de dicho sentimientos.
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Senti que se me

Sentimientos

Me senti triste

Me senti bien

Sentia que ya no

Estaba triste y

Estaba

La mayoria de las madres expresan sentir tristeza, desesperacion y no poder
encontrar solucion a sus problemas. En base a dichos sentimientos se puede inferir
gue se encuentran en una etapa de depresién en cuanto a su proceso de duelo, esto
debido a que acababan de ser informados que su hijo va a morir y que segun la linea

de tiempo y de vida comun, los primeros que mueren son los padres.

A continuacion se presentan las respuestas a la misma pregunta de la parte superior,
pero en este caso es la respuesta de los padres.
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Al igual que las madres los padres refieren tristeza durante este momento. Lo
gue los sitlla en un momento depresivo en su proceso de duelo.
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A continuacion se presentan las respuestas de la pregunta 2: ¢Cémo se sintié
dentro del hospital previo al diagndstico?

No se como

Sentia que nadie

Las respuestas se dividen en dos, una se relaciona a la madre cuyo hijo recibio
el tratamiento en un hospital publico/privado, y las otras tres lo recibieron en hospitales
publicos, debido a la edad de sus hijos al ser diagnosticados. La madre 2 hace
referencia a sentirse cémoda y las madres 1,3 y 4 se sintieron perdidas,
incomprendidas y tristes. En cuanto al proceso de duelo que viven cada una de ellas,
se puede colocar en dos fases, la madre 2 podria estar dirigida hace un correcto
proceso de duelo enfocado en la aceptacion, sin embargo las otras tres se encuentran
en la etapa de la depresion pues no encuentran apoyo en sus instituciones.
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A continuacion las respuestas de los padres.

- Padre 1 Impotente.

Yo me sentia
bien.

Padre 2
Uno se siente

Sentimiento solo.

Padre 3 Bien.

No me sentia
de Animo.

- Padre 4

Me daba
tristeza.

Debido a que los padres no son los encargados del hijo enfermo, sus respuestas
se dirigen hacia otro enfoque. En ese caso la mitad se siente bien y la otra mitad se
siente triste e impotente. Como se mencionaba con anterioridad esto depende de la
institucién en la que recibieron el tratamiento y la forma en la que cada persona enfoca
lo que esta sucediendo. En cuanto al proceso de duelo es el mismo que e de las
madres, depresion y camino a la aceptaciébn. Se menciona que es camino hacia la
aceptacion, pues aun no se conoce todo el contexto como para saber lo que va a

suceder.

76



A continuacién las respuestas de la pregunta 3: (Cual fue su primer
pensamiento luego del prondstico?, a pesar de que se enfoca al pensamiento de los
padres, existen muchas respuestas relacionadas a lo que sintieron, ya que el proceso

de la enfermedad contienen altos niveles emocionales.

No refirio

Tres madres estan de acuerdo con que el sentimiento que mas destaco en este
dificil momento fue la tristeza con la desesperacion y la preocupacion. Siendo esto un
momento inicial dentro de este proceso de la enfermedad, se vuelven a colocar en la
depresion como cuando les dijeron que su hijo estaba enfermo.
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A continuacion la respuesta de los padres, quienes no estuvieron en el momento

en el que la noticia fue informada, sino que la recibieron de sus esposas quienes

estaban con sus hijos en el hospital.

A pesar de que no estuvieron ahi cuando esto sucedid, los sentimientos son muy
parecidos a los de las madres, tristeza, miedo, impotencia e inutilidad. En este caso los
padres se encuentran en la etapa de la depresién y la ira. Ya que por momentos no

saben que hacer y eso los hace sentir mal y los hace hacer o decir cosas que no estan

sintiendo precisamente.
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A continuacion las respuestas a la pregunta 4: ¢Cual fue su sentimiento al ser
enviado al hospicio de Fundacibn Ammar Ayudando?, un momento que une dos
etapas, la etapa de la desilusién sobre el pronostico y la ilusidbn de saber que existe

alguien que podia continuar ayudandoles.

Yo sentia un
presentimiento de que

Al igual que en la pregunta 3, las madres se dividen en dos. Las madres que
recibieron el tratamiento en hospitales 100% publicos, refirieron confort, tranquilidad y
alivio. En cuanto a la madre que recibié el tratamiento en un hospital publico/privado
sintio tristeza de dejar el hospital donde habian recibido todo el tratamiento. Lo que las
posiciona en una etapa de aceptacién en cuanto al proceso de duelo, debido a que
como se encontré una posible solucién a sus problemas, ellas creen que todo podria

mejorar.
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A continuacion las respuestas de los padres:

Senti alivio y

tranquilidad.
/ Padre 1
Me senti dentro
de lo malo un
poco mejor.
Padre 2 Yo me preocupe.
Sentimiento
Padre 3 l_\Ios sentimos
bien contentos.
Me asuste.
| Padre 4

Senti que no iba
a poder verlos
nunca.

En este caso las respuestas son igual que la pregunta 4. El padre 1y 3 refirieron
alivio y felicidad. Los padres 2 y 4 refirieron preocupacion y miedo. Los padres afrontan
las situacién de distinta manera pues ellos no se encontraban con sus hijos todo el dia
e ir aun nuevo lugar no implicaba que ellos debian irse sino que solo llegar de visita a
diferencia de sus esposas quienes debian quedarse con su hijo en una nueva
institucion con nuevo personal y un nuevo proceso medico, cuidados paliativos. Los
padres 1 y 3 tal como las madres estan en una posible etapa de aceptacion, mientras

gue los padres 2 y 4 se encontraban en una etapa de depresion.
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A continuacion las respuestas de la pregunta 5: ¢ Cémo fue el trato que recibié

en Fundacion Ammar Ayudando?.

Como en

Luego de que una madre refiri6 tristeza al ser enviada al hospicio, ahora todos
refieren felicidad, amor, tranquilidad y confort dentro de la institucion. En cuanto al
proceso de duelo en el cual se encuentran pues no es claro pero la depresion que se
presentaba con anterioridad, desaparecié y se puede decir que van camino hacia la
aceptacion pero aun hay muchas otras etapas en las cuales deben de situarse

dependiendo de lo que suceda con sus hijos y la sintomatologia que presentan.
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A continuacion la respuesta de los padres:

Bien.
Padre 1
Agradecidos.
Padre 2 No rzﬁrlo
Sentimiento nada.
Padre 3 Bien.
Padre 4 Bien.

Aungue menos expresivos, los padres se encuentra bien de saber que sus hijos
estan en un lugar donde estan recibiendo el cuidado adecuado. Se sienten agradecidos
con esta institucion que les brindo una mano cuando ya no existia solucién para sus

hijos.

A continuacion se presentan las respuestas en cuanto a la pregunta 6, sin
embargo esta se divide en dos, especificamente enfocado en el rol de cada padre. Las
madres quienes son las encargadas del hijo enfermo: ¢ Qué sentia al ser encargada de
su hijo enfermo? y los padres: ¢ Qué sinti6 al ser encargado de sus hijos que quedaron
en casa?. El proceso de duelo de cada uno es distinto, pues las madres aunque no se
hacen cargo de medicar y curar a sus hijos, son las cuidadoras primarias, por lo que su

rol de madres se ve fortalecido.
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Me senti bien

Siento que

Es mi

Me senti bien

Como encargadas de sus hijos, las madres sienten presion y responsabilidad
porque ellos no sufran. En este caso, todas estan de acuerdo con que es su
responsabilidad, que se sienten tristes, presionadas y al mismo tiempo se sentian bien
cuidando a su hijo. Esto sin dejar atras que han dejado a sus otros hijos solos en casa,
por lo que la tristeza es mas grande pues creen no poder cumplir con todos al mismo
tiempo. Se puede observar que las madres hablan de una obligacién, ubicandolas en
una etapa de negociacion, ya que lo ven como si ellas cumplen su obligacién porque la

vida las pone una situacion como esta.
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Padre 1

Padre 2

Sentimiento

Padre 3

Padre 4

Presionado.

Que debia
hacer mas
cosas.

Triste.

No refirio
nada.

Los padres que se quedaron en casa con el resto de sus hijos refieren presion

de no cumplir con todo lo que se les presentaba y tristeza de no poder estar con su hijo

y Su esposa. Los padres tienen sentimientos encontrados y atraviesan un duelo por la

perdida de su hijo y por el hecho de que su esposa ya no esta en casa.

A diferencia de lo que las madres refieren, en este caso los padres se encuentran en

distintas etapas de su proceso de duelo. El padre 1y 2 hace referencia a la presion que

les genera estar en casa, ubicandose en la etapa de negociacion. El padre 3 refiere

tristeza, lo que lo ubica en una etapa de depresién. El padre 4 no refiere ningdn

sentimiento hecho relevante a su etapa de duelo, por lo que se consideraria negacion.
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Por ultimo en el &mbitos de los sentimientos ligados a las etapas del proceso de

duelo, se presenta la pregunta 7: ¢ Qué paso por su mente cuando pensaba en lo que
iba a suceder con su hijo?

No voy a

Dos madres no refieren sus sentimientos. La madre 1 refiere tristeza mientras
gue la madre refieren un abanico de sentimientos, miedo y enojo y sentimiento de
desesperanza. En cuanto a cdmo sus sentimientos estan relacionados a una etapa de
duelo; las madres que no refieren nada al respecto de lo que sentian, presentan una
posibilidad de negacién, no quieren profundizar en ese momento con el fin de no sufrir.
En cambio la madre 1 se encontraba en depresién, mientras que la madre 4 brinca
entre la depresion y la ira.
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Padre 1 Injusto.

Padre 2 Asustado.
Sentimiento
Padre 3 Triste.
Triste.
Padre 4
Enojo.

Los padres refieren tristeza, miedo y enojo. El padre 1 refiere injusticia lo que lo
posiciona en una etapa de negacién, pues no es capaz de creer lo que iba a suceder.
El padre 2 refiere miedo por lo que se encuentra en depresién y negacion pues no es
capaz de creer lo que podia pasar. El padre 3 se encontraba en depresién. El padre 4
al igual que su esposa, brinca de la depresion a la ira.

En conclusion con respecto a los sentimientos, se puede observar que desde
gue inicia la enfermedad hasta que los padres reciben el prondstico de la muerte de
sus hijos, existe una gran gama de sentimientos que describen lo que atraviesan los
padres. Los padres no se encontraban centrados en la tristeza, sino abarcaron la
felicidad cuando encontraron un lugar donde se sentian como en casa, la tristeza

cuando recuerdan lo que sintieron cuando se dieron cuenta que sus hijos iban a
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fallecer, enojo de saber que lo iban a perder para siempre e impotencia de no saber
gue hacer por él.

A continuacion las graficas SmartArt con respecto a los pensamientos y actividad
de los padres ligados al proceso de duelo previo a la muerte de su hijo. El pensamiento
y a actividad con el indicador que reune toda la investigacion, pues aqui se enmarcan
todas aquellas situaciones que los padres de familia estan atravesando vy
probablemente no se pueden clasificar, es todo aquellos que los padres piensan,
sienten y hacen al momento de ser abordados con el pronostico y ser enviados a una
institucion desconocida. Iniciando con la pregunta numero 1. ¢Como se sinti6 desde

gue su hijo fue diagnosticado en fase terminal?

Se me bloqueo

No hallaba ni

Ya no hallaba ni

Yo no comia,

Bien duro y bien

Las madres refieren no poder explicar lo que atravesaron. La madre 1 hace

referencia a que se le bloqueo el llanto y el habla, como un estado de shock; no
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encontraba que hacer. La madre 2 refiere que es duro, la madre 3 dice al igual que la
madre 1 que no sabia que hacer y comer no era un opcion. La madre 4 no puede

explicar lo que paso por su mente, solo sabe que fue dificil.
En cuanto al proceso de duelo, se infiere negacion, en cuanto a la madre 1y 3

gue dicen que no sabian que hacer con lo que estaba sucediendo, al igual que la

madre 4. La madre 2 podria haber estado atravesando una etapa de depresion e ira.

Se me derrumbo el

mundo.
/ Padre 1
Le estan arrancando
parte de su vida
(Sobre Ulises).
Padre 2 Yo no queria venirme

con él para la casa.

Pensamiento y
Actividad
Nos sentimos con mi
Padre 3 mujer, porque no
habia otra cosa.

Sin capacidad de
hacer nada.

\ Padre 4

Se supone que yo
debia morirme antes
que él.

En cuanto a los padres, tres de ellos refieren que el mundo se les derrumbo,
gue no querian regresar a casa, que no eran capaces de hacer nada y que ese no era
el transcurso de la vida. Sin embargo el padre 3 hace referencia a sentirse como su
esposa, se sentia unido a ella; lo que sucedia era de ambos y debian de afrontarlo de

tal manera. en cuanto a los procesos de duelo se presenta negacion.
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La segunda pregunta relacionada al pensamiento y la actividad es la numero 2:
¢, Como se sentia dentro del hospital previo al pronostico?

Desesperacion e

Se encarinaron con

Ya mientras no lo

No dejan que uno los

Cuando
necesitabamos

La actualidad de Guatemala hace referencia a historias tragicas de como son
tratadas las personas dentro de las instituciones de salud publica, por lo que es
importante hacer referencia a lo que pasaban los padres cuando estaban dentro de
dichas instituciones. Las madres 1, 3 y 4 estaban desesperadas ya que nos las dejaban
entrar, no encontraban una solucion, no podian entrar a cuidarlos y la informacion no
siempre era actualizada. A diferencia de la madre 2 que asistié a una institucién 50%

publica y 50% privada que refiere que las personas se encarifiaron con su hijo.
En cuanto a su proceso de duelo, las madres se encontraban en negacién con

respecto a el trato que sus hijos recibian y en ira por no poder atenderlos como se lo

merecian. Sin embargo la madre 2 estaba en un proceso de negociacién consigo
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misma, por el mismo hecho de que se sentia

consideraba que existia una solucion.

Padre 1
Padre 2
Pensamiento y
Actividad
Padre 3
Padre 4

comoda y contenta por lo que

Uno tiene que
adaptarse a lo que
hay.

Pues la verdad era
mas mi esposa la que
se mantenia ahi.

Poco a poco fuimos
entrando.

Yo no llegaba mucho
al hospital.

Los padres a su vez enfocaron la situacion de una manera distinta, para ellos

con saber que sus esposas se encontraban contentas pues ellos se encontraban

comodos. El padre 1 hace referencia a que se tiene que hacer a la idea de que eso es

lo que podia costear por lo que no le quedaba de otra mas que adaptarse. El padre 2

refiere que como su esposa estaba contenta él también lo estaba, pues no era él el que

se mantenia dentro del hospital. El padre 3 hace referencia de cobmo poco a poco

fueron adaptandose y siendo capaces de comprender el proceso. El padre 4 dice que

el no llegaba al hospital, era su esposa la que se mantenia ahi, por lo que no refiere

nada al respecto.
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Con respecto a su proceso de duelo se ven distintos panoramas. Unos padres
gue se encuentran en aceptacion/negociacion, ya que refieren estar comodos y
adaptandose a lo que tienen, con una posible fe de superar lo que esta sucediendo. En
cambio el padre 4 se posiciona en negacion por el mismo de no involucrarse en el

proceso.

La tercera pregunta es la nimero 3: ¢ Cual fue su primer pensamiento luego del

prondstico?

Que ya se ibaa

Quenoibaa

Ya no mas vida

Yo no quise
decirle nada al

En este caso las respuestas se dividieron en dos grupos, ya que las respuestas son
mas extensas y profundas. En el caso de la madres 1 y de la madre 2 pues son
respuestas distintas. La madre 1 refiere estar consciente de lo que iba a suceder,
diciendo que su hijo iba a morir y no iba a poder estar con él. Esto la posiciona en una
etapa de aceptacion. La madre 2 a su vez entra en un proceso de negacion, prefiriendo
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no decirle nada a su hijo al respecto de lo que esta pasando, haciendo referencia a que

si no se habla no es cierto y no va a suceder.

De eso (cancer) es

Yo pensaba que entre
mas dias pasaban,

El me dijo que se iba
a morir, y yo le dije

No queria lastimarlo.

No queria que

No queria que se

No queria perder a

Por otro lado, las madres 3 y 4, refieren pensamientos distintos. La madre 3
refiere comprender que él va a morir al igual que lo hacia la madre 1. La madre 3 habla
claramente con su hijo de lo que sucedia pues €l estaba consciente de que iba a
suceder, a diferencia de la madre 2 que prefiere esconderle la verdad. La madre 4 a su
vez estaba preocupada por lo que iba a suceder, pero al mismo tiempo tiene miedo de
lo que podia suceder con ella y con su hijo. Esto posiciona a la madre 3 en una etapa
de aceptacion y a la madre 4 en dos etapas negociacion y negacion.
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Pensamiento y

En el caso de los padres, pues las respuestas son mas concretas y relacionadas
entre si. El padre 1y 2 refieren que estan preocupados y asustados por lo que venia. El
padre 1 refiere inconformidad en cuanto al aspecto religioso, pues si su hijo era
creyente y practicante porque Dios se lo tenia llevar. El padre 2 niega la situacion pues
por momentos refiere no creer lo que esta sucediendo. Ambos padres se encuentran

en negacion.
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Triste me senti.

Padre 3
Ahi si que solo
Dios por
Pensamiento y nosotros.
Actividad
Que yano ibaa
poder verlo.
Padre 4

Sentia que el
mundo se me
venia encima.

El padre 2 y 4 ambos muestran tristeza y realizan que ya no van a poder esta
con sus hijos. La respuesta del padre 3 es interesante pues refiere que solo Dios podia
hacer algo por ellos, ya que ya no habia nada que hacer como le dijeron en el hospital.
Se observo que el padre 2 y 6 hace referencia al aspecto espiritual que es importante
dentro de los cuidados paliativos y el proceso de duelo.

A continuacion la pregunta 4: ¢ Cual fue su sentimiento al ser enviado al hospicio
de Fundacion Ammar Ayudando?. Hecho que usualmente trae muchos ideas pues es
un lugar nuevo, donde no conocen a nadie, un lugar a donde van luego de que les
dijeron que su hijo va a morir y lo que quizas podria ser una esperanza de vida, pues

nadie les explica claramente lo que implican los cuidados paliativos.
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Primero Dios no me

Pensamiento méas

No sabia realmente a

Después me entere

que ahi mandaban a

Asi como los

Yo queria que me lo

Aliviada de que
existiera un lugar

En cuanto a las respuestas de esta pregunta, se puede observar que existen
varios puntos que las madres refieren. La madre 1 dice que cuando vio el trifoliar de la
fundacién unos afios atras nunca creyo tener la necesidad de utilizar sus servicios, sin
embargo cuando se presento el momento su pensamiento fue mas tranquilo de saber
que existia una institucion como esa. La madre 2 se encontraba desorientada pues no
sabia a donde iba y de que se trataba, hasta mas adelante supo a que se dedicaba la
institucion. La madre 3 refiere que asi como se imagino la institucién asi fue, y que lo
Unico que ella queria era que atendieran bien a su hijo. La madre 4 al igual que laly 3
estaba aliviada de recibir ayuda.
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En cuanto al proceso de duelo se infiere aceptacion para la madre 1,3y 4, y

negacion para la madre 2.

Mejor calidad de
vida.

] Padre 1

Una gran
bendicion.

Yo me preocupe.

. Padre 2
Pensamiento y
Actividad No sabia como
era la cosa.

Iba a ser un lugar
Padre 3 mejor para la
atencion de él.

No iba a poder

‘ Padre 4
verlo nunca.

En cuanto a los padres, el padre 1 refiere mejor calidad de vida para su hijo y
una gran bendicion. El padre 2 al igual que su esposa estaba preocupado. El padre 3
sabia que era lo mejor para su hijo. Y el padre 4 refiere que no iba a poder verlo nunca.
En cuanto a los procesos de duelo, el padre 1 y 3 estaban en aceptacion. El padre 2 y

4 en un proceso de negacion, quiza por la falta de informacion certera.

Esta pregunta busca definir lo que pasa por la mente de los padres en cuanto
son enviados a una institucion totalmente distinta a lo que ellos han conocido a lo largo
de la enfermedad de su hijo. Ya que todas las instituciones estan enfocadas en curar y
Fundacibn Ammar Ayudando se concentra especificamente en lo que es paliar los

sintomas sin adelantar ni retrasar el proceso de la enfermedad. Los padres deben
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llegar a una institucion en donde deben enfrentar lo que esta sucediendo y ver como
todo el equipo se enfoca en brindarle a su hijo calidad de vida al final de su vida. La

quinta pregunta es: ¢ Como fue el trato que recibié en Fundaciéon Ammar Ayudando?

El trato en la

Siempre estan al

Siempre nos apoyan
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Me sentia yo bien.

Ahi siempre nos

Yo me siento

Yo estaba
contenta porque

Yo me sentia

Nos trataron
como parte de la

)

Las puertas estan
abiertas para lo

Las madres refieren haberse sentido comodas y contentas con el trato que
recibieron sus hijos dentro de la fundacién. Refieren haberse sentido como en casa.
Mencionan que sus hijos no tenian dolor. Que el equipo los trataba con respeto y
mucho carifio. Sus hijos estaban contentos y se ganaron el carifio de todo el personal.
Las puertas de la institucion estaban abiertas para lo que necesitaban. Estaban
tranquilas a pesar de que algunas de ellas estaban preocupadas por lo que podia pasar

cuando llegara el momento.
En cuanto a su proceso de duelo se puede ver como el saber que existia un

lugar que los podia ayudar les daba tranquilidad y las ayudaba a estar tranquilas y
poder llegar a una etapa de aceptacion o negociacion.
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A continuacién, la respuesta de los padres, la cudl se dividi6 en dos graficas
debido a las extensas respuestas.
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Todo el personal
bien atendido para
nosotros.

Padre 3
El se calmaba del
dolor y nunca sufrié
dolor del que él se
quejara.

Pensamiento y

Actividad
Son muy amables.

Nos tratan super

Padre 4 bien.

Mi esposa esta
contenta y ahora
mas descansada.

Al igual que las madres, los padres estaban contentos y tranquilos con el servicio
gue brinda Fundacion Ammar Ayudando. Notaron la diferencia en cuanto a la
sintomatologia y tratamiento de sus hijos. Se sentian comodos y bien atendidos. Ellos
también se sentian como parte de la familia de la institucion a pesar de que no siempre
estaban ahi. Se sienten agradecidos ya que a pesar de que no pagan nada, recibieron

un trato como si lo estuvieran haciendo.

Su proceso de duelo al igual que el de sus esposas estaba encaminado hacia la

aceptacion.

A continuacién las respuestas a la pregunta 6 que como se menciono con anterioridad

de divide segun el rol del padre. En cuanto a las madres: ¢ Qué sentia al ser encargada
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de su hijo enfermo? y los padres: ¢Qué sinti6 al ser encargado de sus hijos que
guedaron en casa?.

Yo hice lo que una

Se siente uno mal

Las madres hacen referencia a la responsabilidad y obligacién que tienen como
madres. Existia mucha presion tanto interna como externa, ya que ellas sabian que
debian estar con sus hijos enfermos, sin embargo también sus hijos que se quedaron
en casa las necesitaban. En cuanto al proceso de duelo se infiere negociacion pues si
ellas cumplen con su deber entonces deberian haber sido reembolsadas con la
curacion de sus hijos. Y al mismo tiempo hay ira pues estan molestas por haber tenido
gue dejar a su demas familia.
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Pensamiento y

Los padres a su vez manejan distintos pensamientos, pues saben que su
obligacion es hacerse cargo de su rol de hombre de la casa, pero quisieran estar con
Su esposa y que todo volviera a ser como antes.

Abajo se aprecian las repuestas de la pregunta 7: ¢/Qué paso por su mente

cuando pensaba en lo que iba a suceder con su hijo?
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Me iba a

Esperaba su

Para mi fue

Nunca pensé

No creia lo que

Me di cuenta

Dios asi lo quiso

Miedo de

Pena de no

Una pregunta cargada de pensamientos e ideas en especial en las madres que
estaban con ellos todo el tiempo. En general todas buscaban lo mismo, la sanacién, un
milagro, que su hijo se curara, que ya no tuviera dolor, sin embargo la madre 3 hace
referencia al momento en el que se dio cuenta que su hijo iba a partir y que ella no
podia hacer nada para impedirlo. Esto las posiciona en dos situaciones distintas, la
madre 1, 2 y 4 estaban en negacién con negociacién; negaban la realidad y negociaba
por un mejor pronéstico. A su vez la madre 3 se encontré en negacién pero luego
acepto lo que iba a suceder y hizo que su hijo se diera cuenta que no tenia nada que

temer.

103



Pensamiento y

Los padres a su vez, buscaban un milagro, no querian que muriera, no
encontraban solucion. Asi como su esposa, el padre 3 sale del contexto de las
respuestas y esta agradecido con lo que la fundacion les da, por lo que por una parte
esta aceptando lo que iba a suceder. A su vez los padres 1, 2 y 4 estaban negociando
la muerte de su hijo y negando la realidad médica.

La penultima pregunta es la nimero 8: si hubiera podido modificar algo de toda
esta situacion, ¢ Qué hubiera pedido?
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Solo quiero que este

Todas las respuestas llevan a un mismo objetivo, recuperar a sus hijos, ya sea a
través de un milagro o a través de una intervencion médica. Cada una de ellas anhela
recuperar a su hijo y su vida tal y como era antes de la enfermedad y de la muerte.
Quieren recuperar la tranquilidad en casa, que todo fuera como antes y poder volver
ver a sus hijos. En estos casos los 4 pacientes perdieron la movilidad, por lo que para
ellas en esos momentos volver a verlos caminar hubiera sido el milagro mas grande.

Las cuatro se encontraban en negacién/negociacion.
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En esta tierra ya no
habia quien pudiera

Padre 1 :
hacer lo contrario
para poder sanarlo.
Que regresen todos a
Padre 2 la casa como era

antes.
Pensamiento y
Actividad
Ayuda econ6mica
Padre 3 para mis hijos que
estan estudiando.

Atender a mi hijo en
Padre 4 la casa para estar
juntos como familia.

En cuanto a los padres las respuestas son totalmente distintas. ElI padre 1,
estaba consciente de que ya no habia nada que hacer por su hijo, él va a morir y a
ellos solo les quedaba esperar. El padre 2 queria que las cosas regresaran a ser como
antes. El padre 3 le preocupaban sus hijos que se quedaban en casa, hubiera querido
brindarles ayuda a ellos, pues por Axel ya estaban haciendo todo lo que estaba en sus
manos. El padre 4 por su lado aceptaba la enfermedad pero no aceptaba que su

esposa no estuviera en casa, por lo que queria que su hijo regresara con ellos.

El objetivo de la investigacion era conocer el proceso de duelo de los padres
cuyos hijos recibieron cuidados paliativos, por lo que el fin de esta ultima pregunta es
conocer que creen ellos que los diferencia de otros padres en la misma situacion, pero
gue no recibieron cuidados paliativos. Por ultimo en el area de resultados esta la
pregunta 9: Conoce a otros padres que estan pasando por lo mismo y que no estan en

la fundacion, ¢ Qué los diferencia de ellos?
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Estar informada y al

Hay muchas personas que
es da miedo veni

Aunque a través de distintas palabras, se puede concluir que lo que las
diferencia de las demas es la ayuda que recibieron y el conocimiento que tenian de
nuevas opciones. Informarse sobre lo que existe y lo que pueden recibir, hizo que ellas
se encontraran mas tranquilas de lo que hicieron por sus hijos. No tener miedo de lo

gue estaba por suceder y mucho menos dejar de actuar por ese mismo miedo.
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Los padres mas expresivos sobre este tema, refieren lo mismo que las madres.
Estar informados y brindarles a sus hijos lo mejor es lo que los diferencia. El padre 3
refiere “No es igual que alguien le este diciendo algo bueno a uno que estar solo en su

casa sin ninguna esperanza.”

Se realiz6 una actividad de cierre con los padres, que trataba de que ellos
pudieran recordar todo los buenos momentos que vivieron durante la enfermedad de
sus hijos a través de memorias de ellos, como del doctor, enfermeras, personal de la
institucion y voluntarios que compartieron este dificil momento con ellos. Cada persona

brindaba un recuerdo memorable del paciente y si no podia hacerlo en persona, lo
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enviaba en una nota para ser leida el dia que se entrevistaron a los padres, esto con el
fin de cada padre se llevara a casa un recuerdo positivo de sus hijos en sus altimos
dias de vida. Al terminar la actividad, los padres se llevaron a casa una foto de su hijo
dentro de la institucion y recuerdos que conocian de sus hijos.

Se concluye a través de los resultados que a pesar de estar enfrentando la
misma situacién con respecto a sus hijos, los padres tienen distintos enfoques, ya sea
por el tipo de enfermedad, por la institucion donde recibieron el tratamiento o
simplemente por la estructura de su familia. Aunque sus respuestas son distintas, al
mismo tiempo son las mismas, la diferencia es que cada uno lo vive en distintos

momentos del proceso de la enfermedad.
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V. DISCUSION

Esta investigacién tuvo como proposito conocer el proceso de duelo en padre
cuyos hijos fueron diagnosticados en fase terminal y recibieron cuidados paliativos en
el hospicio de Fundacibn Ammar Ayudando. Los resultados fueron divididos en dos
grupos segun el papel que jugaba el padre en la enfermedad de su hijo; siendo en este
caso las madres las cuidadoras principales y los padres los que se quedaron a cargo
de el resto de la familia y el aporte econdmico para los mismo. Ademas se identificaron
los factores asociados a un proceso de duelo, a partir de los cuales se realizaron las
preguntas y la elaboracion de las graficas SmartArt de los resultados. Los indicadores

son tres, los cuales complementan el elemento de estudio:

e Proceso de Duelo.
e Sentimiento de los padres.

e Pensamiento y Actividad.

De los resultados obtenidos en esta investigacion, se puede deducir que el
proceso de duelo de los padres de familia es un proceso personal y cambiante. Como
menciona Montoya (2012) existen distintos factores que puede afectar el resultado del
proceso de duelo. Incluso Bowlby (1998), refiere tres factores como reaccién ante una
perdida. Las entrevistas demuestran que cada padre atraviesa las etapas de duelo
segun va aceptando lo que sucede con su hijo y con el proceso de la enfermedad. El
hecho de ser el cuidador principal, también afecta la forma en la que percibe lo que
sucede, pues estar con su hijo cada minuto de la enfermedad brinda en estos casos a
la madre una perspectiva distinta de lo que la muerte puede representar en la vida de
su hijo. Siendo esto un beneficio para él ya que deja de sufrir, el cual parece ser el

objetivo principal de las madres entrevistadas para esta investigacion.
En cuanto al proceso de duelo como tal, las cinco fases que Kibler-Ross (2003)

menciona, negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion, se pueden observar

dentro de las entrevistas. Se observa como los padres atraviesan estas etapas y no
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necesariamente en un orden especifico. Segun el proceso de la enfermedad de sus
hijos, existen distintos detonadores que activan cada etapa y hacen que aparezcan y
desaparezcan segun va avanzando la enfermedad. El ideal es llegar a la aceptacion, lo
cual se observa en 2 parejas de padres entrevistados, los cuales aceptan lo que esta
sucediendo y deciden dejarlo todo en manos de Dios y del grupo multidisciplinario que

atiende a su hijo.

Por otro lado, de estos datos se puede concluir que el hecho que mas afecta a
los padres no es que su hijo vaya a morir, sino que ellos no hallan sido capaces de
hacer nada al respecto. Se observa como hablan sobre las responsabilidades que
tienen como padres de familia y como deben cumplirlas a toda costa, y ver que su hijo
esta muriendo es sentir que perdieron una parte de su responsabilidad como padres y

que de ahora en adelante deberan vivir con la idea de que “les fallaron”.

En comparacion con los antecedentes nacionales encontrados, se puede decir
que esta investigaciéon esta de acuerdo con Godoy (2004) quien dice que las parejas
conyugales entrevistadas utilizaron diversas estrategias de afrontamiento para
enfrentar la muerte de un hijo. Maldonado (2013) comenta que las familias de su
investigacion vivieron el proceso de duelo de una manera incierta, debido a la
inestabilidad emocional y econémica en la que viven cada una de ellas, lo que se
relaciona con esta investigacion pues el proceso de duelo de cada familia es distinto
dependiendo del proceso de la enfermedad de su hijo. A su vez Carranza (2009),
refiere que dentro de su investigacion pudo concluir que los roles entre madre e hija se
ven perjudicados durante el proceso de duelo; pudiendo esto comprobarse dentro de
esta investigacion ya que como las madres se encuentran en el hospicio de Fundacién
Ammar Ayudando cuidando a su hijo enfermo, su hija o hijo mayor se hace cargo del
resto de hermanos, ya que el padre se dedica a trabajar y por momentos ir a visitar a

su esposa e hijo en la institucion.

En cuanto a los antecedentes internacionales se observa lo siguiente. Sanchez

(2013) hace referencia a como cuando se abordan los temas de muerte y
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enfermedades es importante contar con un medico y un psicologo, ya que ambos
encuentran limites en cuanto a su conocimiento de estos procesos; o que se relaciona
con esta investigacion pues el cuidado paliativo que brindan en Fundacibn Ammar
Ayudando esta conformado por un grupo multidisciplianrio. En cuanto a la investigacion
de Cruz (2012) se concluye que el proceso de duelo puede ser largo y doloroso hasta
gue se encuentra la adaptacion a esta nueva situacion por medio del contacto con el
paciente y su familia; haciendo referencia a la presente investigacion y como cuando
los padres reciben el pronostico de sus hijos pierden la esperanza pero cuando les
hablan de Fundacion Ammar Ayudando y viven la experiencia de los cuidados
paliativos, existe la esperanza quizas no de sanacion pero si de estabilidad en cuanto a

lo fisico y emocional tanto de ellos como de sus hijos enfermos.

Se conoci6 el proceso de duelo de los padres de familia a través de distintos
indicadores. Se conocieron los sentimientos de los padres de familia lo cuales oscilaron
entre la tristeza, la impotencia y el enojo. En la entrevista 3 y 4 se pudo observar la
diferencia a través de a cual se conocié como los padres estaban a gusto dentro del
hospital y ser referidos a una nueva institucion les ocasionaba miedo e inseguridad. Sin
embargo el resto de los sujetos refiere haber sentido miedo pero alivio de saber que

existia un lugar que los podia ayudar.

Se conocio el proceso de duelo de los padres a través de las distintas etapas:
negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion. Cada padre a traviesa la etapa en
distintos momentos del proceso de la enfermedad. El hecho de ser el encargado del
hijo enfermo afecta la forma en la que perciben lo que sucede con el mismo por ende el
proceso de duelo se ve afectado y cada etapa alargada. En cambio, los padres que se
guedan en casa a cargo del resto de los hijos enfrentan el duelo de una manera menos
agresiva ya que no ven el deterioro de su hijo dia a dia minuto a minuto. Se conocio el
pensamiento y actividad de dichos padres relacionado a la muerte y enfermedad de sus
hijos, lo que llevd a concluir que hay momentos de desesperacion y hasta de
esperanza. Los pensamientos oscilan segun lo que el doctor o el estado fisico de sus

hijos estipule. Al final lo que mas sorprende es como poco a poco van llegando a la
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conclusién que si trascienden sus hijos estaran mas tranquilos y lo que los aferra a esta

vida son ellos mismos como padres.
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VI. CONCLUSIONES

Se concluye que el proceso de duelo en padres cuyos hijos fueron
diagnosticados en fase terminal y recibieron cuidados paliativos, es cambiante e
inestable como cualquier proceso de duelo, sin embargo los padres refieren
haberse sentido acompafiados durante todo el proceso en el hospicio de
Fundacion Ammar Ayudando. El proceso de duelo de el cuidador primario y del
encargado del hogar es un proceso distinto. Que se vive etapa por etapa, y que
a pesar de que es distinto, depende uno del otro para continuar avanzando y
llegar a una etapa de aceptacion.

Los sentimientos de las madres oscilan entre tristeza y miedo, aunque algunas
veces cuando ven que existe alguna posibilidad de que su hijo esté mas comodo
y sin dolor, aparece el sentimiento de alegria, alivio y confort. Por lo que el
proceso de duelo se basa en la comodidad y sintomatologia de sus hijos, siendo
asi que si su hijo no se encuentra confortable, ellas tampoco lo estaran y
recaeran en fases como negacion, ira y negociacion.

Los sentimientos de los padres oscilan entre la tristeza, el enojo y la impotencia
dependiendo de cada etapa de la enfermedad que van atravesando con el paso
del tiempo. Por su parte atraviesan las distintas etapas de duelo en base a lo
gue su esposa refiere sobre la enfermedad y el estado de sus hijos. Siendo esto
un factor negativo, pues sus etapas se vuelven inestables porque no pueden
sustentarlas con hechos corroborados por ellos mismos.

El pensamiento y actividad de las madres es cambiante y estaba ligado a los
sentimiento que se presentaron en ese momento. Las madres refirieron
desesperacion, conocimiento sobre lo que iba a suceder, negacion ante lo que
estaba sucediendo, fe que iba a suceder un milagro e incluso aceptacion de que
no quedaba nada mas que esperar a que llegara el momento. En cuanto a sus
proceso de duelo, las etapas presentadas fueron depresion, negacion,

negociacion y aceptacion.
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En cuanto al pensamiento y actividad de los padres, al igual que el de las
madres es cambiante y depende de lo que sucede con su hijo en ese momento
con la diferencia que para ellos también es importante lo que esta sucediendo
con sus esposas. Los pensamiento oscilan entre preocupacion, inconformidad,
bendicion por haber encontrado un lugar donde atender a sus hijos, desgaste
emocional y agradecimiento por todo lo que se brind6 a su hijo. En cuanto a su
proceso de duelo se observod que existe negacion, depresion y aceptacion.

En cuanto a la actividad de cierre que se realiz6 se pudo observar que cal
momento en el que los padres recibieron los nuevos recuerdos y buenos
momentos que su hijo vivié dentro de la institucion se sintieron complacidos de
haber podido brindarles a sus hijos esta atencion y en especial de haberles
podido dar paz en sus ultimos dias.

La experiencia que tiene los padres dentro de las instituciones en las que sus
hijos reciben el tratamiento es de vital importancia para cuando reciben el
pronostico de terminalidad.

El conocimiento e informacion que los padres tiene con respecto a la
enfermedad, los sintomas y el cuidado que deben brindar a sus hijos es factor
relevante ante el proceso de duelo, pues la falta de informacién brinda incerteza
lo que a su vez brinda miedo a lo que pueda suceder. Un padre informado en
todos los aspectos da seguridad a su hijo, por lo que la seguridad en su hijo

brinda en ellos confort en cuanto a lo que va a suceder.
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VIl. RECOMENDACIONES

A la institucion, brindar a las familia una guia a través de la cual podran estar
informados de lo que sucede en un proceso de duelo y distintas actividades con
las cuales esto se podra simplificar tanto dentro del hospicio como en casa.
Mantener a las familias informados de lo que sucede medicamente con su hijo,
de ser posible hacerlo en reuniones donde se encuentren ambos padres para
gue de esta manera ambos se sientan incluidos dentro del proceso. Dentro de la
reunion debera estar el medico, psicélogo y colaboradores que puedan brindar
una mano y una explicacion menos técnica de lo que esta sucediendo.

Contratar un psicologo de planta con el fin de apoyar a las familias en las
distintas etapas que atraviesan desde su llegada a la institucién que esta ligada
a la pronta muerte de sus hijos.

A los padres de familia, acercarse a los encargados de la institucién con el fin de
recibir ayuda tanto para ellos como para sus otros hijos durante el proceso de
duelo.

A la familia en general, ir a visitar a su paciente lo mas seguido posible, para que
cuando llegue el momento de que trascienda no exista la posibilidad de sentir
culpa debido a n haberlo acompafado.

A otros psicologos, informarse de las instituciones que brindan cuidados
paliativos ya se publica o privadamente con el fin de poder brindar a sus
paciente el apoyo necesario en caso de estar pasando por una experiencia
como la de estar perdiendo a un ser amado.

A instituciones que atienden paciente terminales ponerse en contacto con
instituciones que brindan cuidados paliativos, con el fin de crear alianzas y poder

continuar atendiendo cada vez a mas pacientes.
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ANEXOS



ENTREVISTA DIRIGIDA A PADRES DE FAMILIA CUYOS HIJOS RECIBIERON CUIDADOS

PALIATIVOS

OBJETIVO

Conaocer el proceso de duelo en

padres cuyos hijos fueron diagnosticados en
fase terminal y recibieron cuidados paliativos

en el hospicio de Fundacién Ammar

Ayudando.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Conocer el proceso de duelo a
través de las cinco etapas:
negacion, ira, negociacion,
depresion y aceptacion.

Conocer el proceso de duelo a
través de las cinco etapas con
énfasis en los sentimientos de las
madres encargadas del hijo
enfermo.

Conocer el proceso de duelo a
través de las cinco etapas con
énfasis en los sentimientos de los
padres que se quedaron a cargo
del hogar y de los hijos que estaban
en casa.

Conocer el proceso de duelo a
través de las cinco etapas con
énfasis en el pensamiento vy
actividad de las madres encargadas
del hijo enfermo.

Conocer el proceso de duelo a
través de las cinco etapas con

enfasis en el pensamiento vy
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actividad de los padres que se
guedaron a cargo del hogar y de los
hijos que estaban en casa.

INDICADORES

e Sentimientos (1,2,3,4,5,6,7)

e Proceso de Duelo. (5 etapas
negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion)

e Pensamiento y Actividad
(1,2,3,4,5,6,7,8,9)

TIPO DE ENTREVISTA

Semi-estructurada de 9 preguntas. La
pregunta numero 6 se divide en dos segun el

rol del padre.

POBLACION OBJETIVA

Padres de familia con hijos diagnosticados en
fase terminal y reciben o recibieron cuidados

paliativos y fallecieron.

TAMANO DE LA MUESTRA

8 padres de familia (4 familias)

Entrevista cara a cara, la cual debe ser

APLICACION grabada con el consentimiento de los padres
de familia.
Las respuestas se analizan individualmente
segun los indicadores,. Por cada pregunta se
VACIADO debe de buscar el pensamiento, sentimiento y

actividad a través del cual se infiere el proceso

de duelo.

VALIDADA POR

Licda. Michelle de Ponce
Licda. Miriam Israel

Dra. Valerie Gordillo
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ENTREVISTA DIRIGIDA A PADRES DE FAMILIA CUYOS

HIJOS RECIBIERON CUIDADOS PALIATIVOS

Mi nombre es Alexandra Aceituno. Estoy realizando mi trabajo de tesis para graduarme

de la universidad. El objetivo es conocer el proceso de las familias en el momento en el

gue el hospital no les dio mas soluciones para su hijo/a . Le agradezco su colaboracion

respondiendo estas preguntas y le garantizo que su nombre y el de su hijo seran

respetados. Las respuestas seran grabadas, si lo autoriza, para luego analizarlas.

DATOS GENERALES:

Nombre del nifo/a:

Diagnostico:

Tiempo de haber sido diagnosticado:

Nombre del entrevistado:

Sexo del entrevistado:

Edad del entrevistado:

Ocupacion del entrevistado:

Lugar de residencia:

5.
6.

1. ¢Cdmo se sintio desde que su hijo/a fue diagnosticado en fase terminal?

2. ¢Como se sintioé dentro del hospital previo al pronéstico?

3.

4. ¢Cudl fue su sentimientos al ser enviado al hospicio de Fundacibn Ammar

¢, Cuél fue su primer pensamiento luego del pronostico?

Ayudando?
¢, Como fue el trato que recibié en Fundacion Ammar Ayudando?

¢ Qué sentia al ser la encargada de su hijo/a enfermo/a?

6 A. ¢ Qué sinti6 al ser el encargado de sus hijos que quedaron en casa?

7.

¢,Qué pasaba por su mente cuando pensaba en lo que iba a suceder con su

hijo/a?

8. Si hubiera podido modificar algo de toda esta situacion, ¢ Qué hubiera pedido?

9. Conoce a otros padres que estan pasando por o mismo y que no estan en la

fundacion, ¢, Qué lo diferencia de ellos?
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