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RESUMEN

El cancer es una enfermedad que genera gran impacto a nivel fisico y psicologico, de
acuerdo con la informacién epidemiologica de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), esta
enfermedad cronica es la segunda causa de muerte en el mundo y por lo general los sintomas son
evidentes cuando la enfermedad ya se encuentra avanzada. El impacto no solo causa malestar al
paciente diagnosticado, también lo genera para su familia y grupo afectivo més cercano. Una
persona con gran compromiso a nivel general es el cuidador principal, quien est4 encargado en
general, de suplir todas las demandas del paciente con cancer, encontrando gran dependencia
fisica y emocional. Por lo cual, el objetivo de la presente investigacion es describir las
necesidades a nivel emocional que debe sobrellevar el cuidador principal de un paciente con
cancer de estdbmago; lo anterior basado en los conceptos teoricos de la psicooncologia de autores
con enfoque cognitivo — conductual, mediante un estudio de tipo cualitativo, con alcance
descriptivo, usando como técnica de recoleccion de datos la entrevista a profundidad. Las
principales necesidades emocionales encontradas estan encaminadas a percepciones negativas
frente a la enfermedad y los padecimientos, fluctuaciones en el estado de 4nimo, sobrecarga
emocional, demandas fisicas donde hay modificaciéon de vinculos, cambios a nivel interno y

externo, asi como requerimientos de apoyo a nivel externo.

Palabras claves: Cuidador principal, cancer de estdbmago, necesidad emocional,

psicooncologia, vinculo afectivo.



ABSTRACT

Cancer is a disease that generates a great impact at a physical and phycological level,
according to the World Health Organization (WHO), this chronic disease is the second cause of
death in the world and its symptoms are usually evident when disease is at an advanced stage. Its
impact does not only cause discomfort to the diagnosed patient, but also to his family and closest
loved ones. The main caregiver is someone who is generally greatly involved, and is in charge of
meeting all the patient’s demands, developing great physical and emotional dependency. Thus,
the object of the present research is to describe the emotional needs of the main caregiver of a
patient with stomach cancer; based on the theoretical concepts of the psycho-oncology. With a
focus on cognitive — behaviorism, this qualitative study has a descriptive scope and uses depth
interview as a technique for collecting data. The main emotional needs found are negative
perceptions towards the disease and its ailment, fluctuations in mood, emotional overload,
physical demands where modification of ties are found, internal and external changes; and

external support requirements.

Keys words: Main caregiver, stomach cancer, emotional need, psycho-oncology,

emotional bond.



1. INTRODUCCION

La enfermedad oncologica afecta a un gran nimero de personas y trae consigo
repercusiones a nivel social, econdémico, emocional y personal tanto para la persona que la
padece como para su red de apoyo. Esta es una de las enfermedades mas temidas, cuyo
diagndstico y tratamiento suele estar relacionado con el dolor y sufrimiento o incluso con la
muerte. De acuerdo a informacion del Ministerio de Salud y Proteccion Social y el Instituto
Nacional de Cancerologia en el plan decenal para el control del cancer en Colombia 2012 — 2021
(2012), “en 2010, se registraron 33.450 defunciones por cancer, que representaron 16.9% del

total de defunciones, de éstas 16.381 fueron en hombres y 17.069 en mujeres, con una tasa cruda

de mortalidad de 72,9 por 100.000 y 74.1 por 100.000, respectivamente” (p.20).

Los cuidadores principales, son las personas que se hacen responsables de manera
voluntaria de la atencion informal para el paciente oncologico, por lo general se trata de una
persona con vinculo afectivo (familiar o amigo), en cuyo caso se observan cambios vitales en su
vida a nivel personal, laboral, social o académico y por otro lado, pueden presentar estados de
animo negativos, estrés, depresion, ansiedad, ira u otros trastornos en su salud mental, los
anteriores, motivados por la visualizaciéon de mayores responsabilidades y en ocasiones la baja

colaboracion de otros cuidadores que sustituyan la labor desempenada.

La atencion adecuada para la enfermedad oncoldgica requiere una aproximacion integral,
en la que se tenga en cuenta no solo los factores fisicos o evidentes de la enfermedad, sino
también los aspectos psicologicos, sociales y emocionales tanto del paciente como de su

cuidador principal, quien, de modo indirecto, se ve altamente afectado por la enfermedad. Las



necesidades emocionales para los cuidadores de pacientes con cancer de estbmago son muy
variables, para esto, la presente investigacion se realiza en torno a los lineamientos de la
psicooncologia. Scharf (2005) informa que “la Psicooncologia, especialidad de la Psicologia,
ofrece soporte a los pacientes afectados de cancer, a los familiares y profesionales de la salud,
ayudando a manejar los cambios que se generan a lo largo de la enfermedad” (p.64). Como se
acaba de mencionar, esta disciplina de la investigacion psicoldgica, aporta informacion relevante
para dar cuenta de las necesidades emocionales de los cuidadores principales, cuyo interés es

abordar los factores psicologicos que intervienen en la enfermedad del cancer para el paciente y

su contexto.



2. PLANTEAMIENTODEL PROBLEMA

2.1 Definicion del problema
El cancer es una enfermedad genética con alto impacto psicoldgico, debido a que
socialmente se considera que es irreversible y mortal; cuando es diagnosticada en una fase
avanzada la probabilidad de curacion es baja, debido a que no existe un tratamiento médico que
erradique por completo las células anormales, inicamente y dependiendo la fase de la
enfermedad, se sigue un tratamiento médico que puede incluir intervencioén quirdrgica,

quimioterapia o radioterapia. Oblitas (2017) afirma que:

El cancer se considera dentro de la categoria de las enfermedades cronico-degenerativas;
su aparicion se asocia con caracteristicas bioldgicas de las personas, sus estilos de vida,
con el aumento de la esperanza de vida al nacer y con otras condiciones propias del

desarrollo; es una enfermedad que no presenta sintomatologia uniforme (p.306).

En el momento de ser diagnosticada, tanto la persona que la padece como sus familiares y
amigos, pasan por episodios de preocupacion, temor o enojo. Segin Garassini (2015) “cuando se
presenta un diagnoéstico de cancer, inicialmente, pareciera activarse un proceso de negacion en el
enfermo y su familia, por el estigma asociado a esta enfermedad, que se percibe como sindnimo
de muerte, dolor, sufrimiento y deformacion” (p. 77). Asimismo, puede que la reaccion de los
seres cercanos sea centrada en la comprension y colaboracion o, por el contrario, pueden ocurrir
episodios de culpabilidad, frustracion, resentimiento o deseos de abandonar a la persona
enferma. Ocurre que, en ocasiones los familiares se niegan a creer en el diagndstico suministrado

por los especialistas médicos, solicitando segundas evaluaciones, opiniones clinicas y optando



por una actitud de negacion hacia la enfermedad, Morrison y Bennett (2008), informan que: “no
todos los individuos pasaran por las etapas de forma gradual hasta alcanzar el equilibrio

emocional o una etapa de aceptacion y adaptacion” (p. 495).

Una vez corroborado el diagnéstico y de acuerdo a las valoraciones médicas y a las
decisiones tomadas por el paciente, su familia o cuidador, se da inicio a una serie de tratamientos
médicos que pueden incluir intervenciones quirdrgicas, quimioterapia o radioterapia que ayuden
al paciente a la disminucion de los malestares fisicos o de los sintomas, Morrison y Bennett
(2008), afirman que: “durante la fase de tratamiento activo de la enfermedad, los pacientes de
cancer pueden tener que afrontar diversos factores estresantes, incluyendo significativos efectos
secundarios como nauseas potencialmente debilitantes y perturbadoras, fatiga y pérdida de peso”
(p. 496). Dicho tratamiento médico, podria implicar cambios en el estilo de vida tanto del
paciente como de su entorno familiar o social, cambios de roles, modificacion en los
responsables de la toma de decisiones y aportes econdomicos, revaloracion de las rutinas diarias y

en cuanto a la pareja, se puede ver afectado el contacto y la actividad sexual.

La presencia de un enfermo en el hogar provoca en la familia una reasignacion de roles,
tareas y patrones de conducta entre sus diversos miembros para tratar de cubrir o
compensar los requerimientos de cuidado. Estos cambios pueden generar crisis que ponen

en peligro la estabilidad de sus integrantes y la del cuidador principal (Vega, Ovallos y

Velasquez, 2012, p.89).

De esta forma, referente a la relacion conyugal, el cancer tiene diferentes efectos en las
parejas, de acuerdo a Taylor (2007) “la intimidad puede ser severamente alterada por la

enfermedad cronica” (p.323). Para algunos, el hecho de enfrentar la enfermedad juntos fortalece



su relacion como pareja y los ayuda a comprenderse atin mas. Por el contrario, para otras, es una
situacion que resulta inmanejable, el estrés de la enfermedad genera conflictos y empeora la
situacion. Del mismo modo, es necesario tener en cuenta que cada miembro de la familia
reacciona de una manera diferente de acuerdo a sus propias experiencias, su personalidad, la
forma como se comunica y la relacion que mantiene con la persona diagnosticada, por lo cual, la
actitud que asumird cada persona frente a la enfermedad seré relativa; puede que algunas
personas estén todo el tiempo al lado del paciente para brindarle su apoyo y acompafiamiento,

como puede que otros se sientan extremadamente vulnerables y decidan alejarse, dandole la

espalda a la enfermedad, por temor a vivir alrededor del dolor y sufrimiento que est4 genera.

Las reacciones emocionales de quienes afrontan el diagnodstico de cancer son variables y
pueden estar en funcion de aspectos como la edad, el sexo, el tipo de cancer y su
localizacion, las condiciones fisicas de la persona, la severidad de los sintomas, asi como
con los recursos, las habilidades y la presencia y eficacia de las redes de apoyo social

(Arrivillaga, Correa y Salazar, 2007, p.7).

Por consiguiente, es probable que los aspectos personales, sociales, financieros y
psicolédgicos de un paciente diagnosticado con cancer y su familia cambien completamente por la
enfermedad y el tratamiento médico asignado, asimismo, la red de apoyo y relaciones personales
ayudaran al fortalecimiento del paciente si es que cuenta con ellos. Los familiares o cuidadores
sufren y temen por la vida del paciente, se preguntan si los proyectos de vida planeados podran
continuar, se preguntan si los cuidados y tratamiento suministrados son los correctos, si las

decisiones tomadas deberian seguir en pie y sienten la necesidad de pensar como se enfrentaran a

la muerte del ser querido y como seguirdn la vida sin €l o ella.



En este sentido, es importante tener en cuenta que el diagnostico, tratamiento y
padecimiento del cancer no solo afecta al paciente, sino también a su entorno familiar y social,
son diversos los padecimientos fisicos y psicologicos por los cuales pasa cada persona alrededor
de la enfermedad, donde se teme por la salud y bienestar del familiar con cancer. Dichos
padecimientos, no son reflejados en el exterior en muchas ocasiones, con el fin de no afectar al
paciente ni a los demads familiares, por lo tanto, pasa desapercibida y no se le presta atencion

porque el enfermo es la prioridad.

Por lo general ocurre que, una persona con cierto vinculo afectivo o una estrecha relacion
con el enfermo bien sea un familiar o un amigo, es la que se encarga de acompaiiar al paciente la
mayoria del tiempo, a esta persona se le asigna el nombre de cuidad or principal que es el
encargado de suplir las necesidades generales del paciente oncologico, quien por lo general
abandona sus actividades cotidianas, bien sea laborales, académicas, sociales, familiares o
personales para dedicarse a los cuidados del paciente. De acuerdo con antecedentes a nivel
nacional, Carrefio y Chaparro (2016) encuentran que “el cuidador debe modificar su vida
cotidiana para asumir la labor de cuidado, lo que trae consigo preocupacion, estrés, gastos extra,

auto-abandono, abandono laboral, afecciones de salud, aislamiento social, entre otras™ (p.450).

Dicha labor no tiene principio ni fin, los horarios requeridos dependen de la necesidad del
paciente, su gravedad o los tratamientos médicos asignados, de acuerdo con Vega, Gonzélez y
Ramirez (2007), “se presume que en América Latina el tiempo, la dedicacion y el cuidado
informal es mayor debido a la situacion economica de los paises subdesarrollados por los escasos
sistemas de salud que no alcanzan a cubrir a la poblacion” (p.28). De igual forma, el cuidador en
la mayoria de ocasiones debe cumplir con otras responsabilidades de su vida cotidiana, sin

embargo, investigaciones anteriores encuentran que:



Quienes tienen una experiencia superior de tres meses como cuidadores experimentan
cambios en su vida, pues, a medida que pasa el tiempo, aumenta la demanday, por tanto,
la carga de cuidado que repercute en el bienestar y estado funcional del cuidador en las
dimensiones fisica, psicologica, social y espiritual (Achury, Castafio, Gomez y Guevara,

2011, p.34).

Es importante mencionar que, es invisible el agotamiento progresivo que acumula el
cuidador, debido a que la enfermedad no da espera y es necesario realizar diferentes tramites
para los tratamientos médicos correspondientes, los cuales se enfocan tnicamente en la persona
diagnosticada con la enfermedad, se acude a diferentes citas, controles o se realiza
acompafiamiento a los pacientes cuando se encuentran hospitalizados, se teme a dejar al paciente
solo y por lo general, no hay una carga equitativa de las responsabilidades, siempre el cuidador

principal, es el encargado de estar al frente de tod os los compromisos adquiridos.

La responsabilidad del cuidado de una persona con enfermedad cronica implica que el
cuidador maneje eventos vitales para la calidad de vida de la persona que esté a su cargo
y que dedique parte de su tiempo a ello; sin embargo, por asumir esto, muchas veces de

manera incondicional, dejan de lado sus propias necesidades y requerimientos personales,

lo que afecta su calidad de vida (Achury, Castafio, Gémez y Guevara, 2011, p.31).

El cuidador principal de un paciente con enfermedad oncolodgica, pasa por diferentes
episodios de alteraciones emocionales que requieren ser atendidas psicologicamente, las
funciones desempefiadas son tan desgastantes que pueden terminar con diferentes padecimientos,

tras las largas luchas contra el sistema de salud, las horas dedicadas al enfermo y los sacrificios y



descuidos que realizan en su propia vida. De acuerdo al estudio a nivel internacional, realizado

por Morales (2000), citado por Barrdon y Alvarado (2009, p.43), se encuentra que:

El cuidador primario esta sometido a un estrés importante en su labor, demostrando la
presencia de depresion y ansiedad a través de la escala de Ansiedad/Depresion de

Goldberg. Estos investigadores detectaron en los cuidadores: ansiedad en el 60% de los

sujetos investigados y depresion en el 32%, por medio de esta escala.

De esta forma, es necesario mencionar que no se brinda un acompafamiento psicologico
oportuno para el cuidador principal desde el inicio de esta etapa, las intervenciones psicoldgicas
solo son brindadas para el paciente bajo solicitud formal y en la mayoria de oportunidades se da
prioridad total sobre las manifestaciones fisicas de la enfermedad; asi como lo mencionan Barrén
y Alvarado (2009), “es frecuente que los profesionales de salud dirijan su atencion al manejo de
las enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el contexto familiar donde se generan un

sinnimero de cambios nocivos de quienes se desempefian como cuidadores” (p. 41).

Es importante que la persona que cuida también se cuide y sea cuidada para disminuir los
padecimientos que acarrea tener este rol y estar al frente de las decisiones que se requieren frente
al enfermo, que se estudien sus limitaciones, necesidades y el apoyo que requiere para cumplir

las demandas solicitadas. A nivel internacional, se encuentra que:

En el cuidador principal contrae una gran carga fisica y psiquica, que puede generar
diversas consecuencias, como cefaleas, agotamiento, descuido de la imagen personal,
abandono ocupacional, entre otras, asociadas al esfuerzo y a las percepciones negativas

del cuidador. Ademas, se responsabiliza de la vida del enfermo y va perdiendo



paulatinamente su independencia, porque el enfermo cada vez le absorbe mas (Garzon,

Pascual y Collazo, 2016, p.392).

La razon de ser de la presente investigacion se fundamenta en establecer las necesidades
emocionales de los cuidadores principales, quienes no reciben atencion a sus requerimientos
psicologicos asociados con las labores encaminadas a disminuir las molestias fisicas y
emocionales de los pacientes, dejando de lado sus propias necesidades. Esta ausencia de atencion
puede ser evidenciada al revisar una serie de antecedentes de corte investigativo en el plano tanto
internacional como nacional y local. Entre ello es posible destacar o hacer mencion a los estudios
de caracterizacion del cuidador primario, donde de acuerdo a Rizo, Molina, Milidn, Pagan y
Machado (2016) “la sobrecarga lleva a menos descanso y horas de suefio, carencia de actividades
recreativas, afectando la salud mental y cardiovascular de los cuidadores principales” (p.7),
convirtiéndose esta situacion en potencial campo de trabajo que el presente proyecto de
investigacion pretende abordar. Asimismo, como insumo para investigaciones proximas, que

busquen atender a las necesidades desarrolladas en este trabajo.

2.2  Delimitacion del problema
En una situacién de enfermedad oncologica, se encuentran multiples actores

involucrados, como lo son la sociedad, la institucion clinica, los médicos tratantes, el paciente
directamente, la familia, el cuidador principal, entre otros, debido a que intervienen directa o
indirectamente en el padecimiento. De estos actores, al presente proyecto de investigacion le
interesa abordar a los cuidadores principales quienes no reciben remuneraciéon econdémica por las
labores desempenadas, brindan su atencion y acompafniamiento de forma libre y totalmente
voluntaria, especialmente cuando se trata de un familiar o amigo cercano; se desea abordar esta

poblacion, debido a que no se encuentra como obligatorio la prestacion de atencion psicologica



en las instituciones clinicas para este publico, y lo que se pretende es estudiar las necesidades
emocionales de cuidadores principales en edades comprendidas de 25 a 35 anos de edad, quienes
asisten a pacientes diagnosticados con cancer de estdbmago, durante un periodo minimo de seis
(6) meses. Asimismo, se delimita a las posturas tedricas de la psicooncologia, en la medida que,
desde el componente social de esta disciplina de la psicologia, se tiene en cuenta la atencion a

cuidadores principales de pacientes con cancer.

Es importante informar al lector, que las necesidades abordadas en el presente proyecto
de investigacion de acuerdo con Yélamos y Fernandez (2009) se definen como aquellas
“demandas a las que se ve sometido el paciente y las personas de su entorno social” (p. 270);
ahora bien, las emociones “se asocian a reacciones afectivas de aparicion repentina, de gran
intensidad, de caracter transitorio y acompafniadas de cambios somaticos, las cuales se presentan
como respuesta a una situacion de emergencia o ante estimulos de caracter sorpresivo o de gran
intensidad” (Garcia, 2012, p.3). De este modo, las necesidades que se desean investigar se
encuentran asociadas a los pensamientos, la percepcion, los cambios comportamentales, las
reacciones afectivas o alteraciones del animo y el apoyo psicosocial que presentan los cuidadores

principales de pacientes con cancer de estdmago, como respuestas al rol desempefiado.

2.3 Pregunta problema
Por lo anteriormente descrito se formula la siguiente pregunta de investigacion: ;Cuales
son las necesidades emocionales en cuidadores principales de pacientes diagnosticados con

cancer de estdbmago?



3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general
Describir las necesidades emocionales en cuidadores principales de pacientes

diagnosticados con cancer de estomago.

3.2 Objetivos especificos
e Identificar la percepcion de los cuidadores principales, frente a la experiencia de prestar
sus cuidados a un paciente con cancer de estomago.
¢ Indagar los cambios en la rutina personal, a nivel social y actividades que han sido
desplazado luego de desempefiarse como cuidador.
e Explorar los estados de animo en cuidadores principales, alrededor del rol desempeiniado.
e Examinar si existe acompanamiento al cuidador por parte de otros familiares y/o amigos;

y si se cuenta con apoyo para el cuidador por parte del personal médico.



4. JUSTIFICACION

En primer lugar, es importante mencionar que de acuerdo a cifras de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), para finales del 2018 “el cancer es la segunda causa de muerte en el
mundo; en 2015, ocasion6 8,8 millones de defunciones” (2018). Se encuentran como problemas
frecuentes la aparicion de los sintomas y deteccion de la enfermedad en fase avanzada; faltade
diagnostico médico y apoyo minimo de las entidades de salud para prestar la atencion inmediata
y satisfactoria para esta clase de pacientes. Esta enfermedad causa gran dolor, frustracion y
enojo, tanto a la persona que lo padece como a sus seres mas cercanos. La atencion y cuidados se
centran en la disminucién de los malestares fisicos o cuidados paliativos para el paciente cronico,
dejando de lado las vivencias y factores emocionales que padecen los familiares y cuidadores
principales, los cuales resultan altamente afectados tanto fisica como psicologicamente.

De esta forma, la presente investigacion es pertinente debido a que se encuentra ubicada
dentro del campo de accion de la psicologia, siendo el objeto de estudio describir y explicar las
conductas humanas, en este caso describir las necesidades emocionales que son vivenciadas por
los cuidadores principales de pacientes diagnosticados con cancer de estdbmago, teniendo en
cuenta que toda la atencion se encuentra enfocada en la persona con la enfermedad, sin dar
cuenta de los sucesos emocionales que asume el cuidador principal frente a la enfermedad. Por

consiguiente, es fundamental velar por conservar su salud mental.

De la misma manera, se encuentra que es un tema relevante teniendo en cuenta que,
describe las necesidades emocionales de los cuidadores principales de pacientes con cancer de
estdbmago, estos pueden prestar un mejor acompanamiento al paciente con el padecimiento.

Ademas, como sentido de responsabilidad social que tiene la disciplina psicologica, busca que



las Entidades Promotoras de Salud (E.P.S.) y personal médico, tomen conciencia de las
consecuencias ocurridas a causa de no brindar la atencion psicolégica oportuna.

Para finalizar, el presente trabajo se encuentra ubicada dentro del grupo de investigacion
de ciencias sociales y humanas, Esperanza y Viday a la linea niimero tres (3) resiliencia y
contextos psicosociales de la Universidad Antonio Narifio, debido a que los hallazgos se pueden
convertir en un insumo para visualizar potenciales alternativas de intervencion psicologica frente
a las demandas de los cuidadores de pacientes cronicos y de esta forma posibilitar su bienestar y
calidad de vida, igualmente, para que se continue profundizando alrededor de las tematicas

planteadas.



5. MARCOTEORICO

El marco tedrico desarrollado a continuacion, permite conocer los conceptos necesarios
para la comprension del proyecto de investigacion. Se inicia con la descripcion del cancer como
enfermedad cronica, definiendo el término, dando a conocer datos, cifras, tipos de cancer, las
etapas de la enfermedad donde se ubica el diagndstico, tratamiento, recuperacion o etapa
terminal y se finaliza con los cuidados paliativos; lo anterior, con el fin de conocer e integrar
informacion actual y dejar de lado los conceptos culturales que atemoriza a los pacientes y a sus
familias.

Posteriormente, se brindan las definiciones alrededor de familia y cuidador principal, con
el fin de contextualizar el papel de estos roles en la enfermedad cronica, en esta parte, se hace
énfasis en el cuidador principal y las consecuencias a nivel emocional de las funciones
realizadas.

Por ultimo, se definen aquellas necesidades emocionales a las cuales (de acuerdo con la
teoria) los cuidadores principales se ven expuestos en el transcurso de la enfermedad para alentar
a los pacientes enfermos; se da cierre con las posturas teoricas de la psicooncologia como
disciplina que integra los conceptos de la oncologia y la psicologia en busqueda del bienestar del
paciente con cancer y su familia o contexto social de apoyo. Lo anterior, basado en los conceptos

de la psicooncologia de autores con enfoque cognitivo — conductual.

5.1 Elcancer como enfermedad cronica
Los pacientes con enfermedades cronicas al igual que sus familiares y las personas con

compromiso afectivo hacia ellos, pueden padecer diferentes padecimientos tanto fisicos como



psicoldgicos, debido a diferentes factores que intervienen como los tratamientos médicos y el
estrés generado tras el diagnostico. Es un proceso a largo plazo que amenaza enormemente el
bienestar del paciente, la capacidad para realizar sus actividades diarias con normalidad y la
percepcion que adquieren de su calidad de vida, generando altos niveles de codependencia, de

acuerdo con la gravedad y localizacion de la enfermedad. Segin Beratarrechea (2010):

La enfermedad cronica es un proceso cuya duracion supera los tres meses y posee las
siguientes caracteristicas: lento progreso o no percepcion de los sintomas iniciales, poca
probabilidad de curacion, minima posibilidad de prevenirlas y/o controlarlas. De igual
manera se puede mencionar como enfermedades cronicas: las enfermedades
cardiovasculares (ECV), el cancer, la insuficiencia renal cronica, las enfermedades
respiratorias cronicas -enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), asma y la

diabetes, entre otras (p.69).

A pesar de que el cancer es una enfermedad conocida desde hace mucho tiempo, son
diversos los mitos culturales o sociales creados alrededor de esta etiqueta; actualmente, se
convierte en la segunda causa de muerte en el mundo y el simple hecho de ser diagnosticado
puede llevar al paciente y a su familia a diferentes padecimientos clinicos. De acuerdo con La
Sociedad Americana Contra El Cancer (2016), esta enfermedad “se puede originar en cualquier
parte del cuerpo. Comienza cuando las células crecen descontroladamente sobrepasando a las

c¢lulas normales, lo cual dificulta que el cuerpo funcione de la manera que deberia” (s.p).

5.1.1 Definicion
El cancer es una de las enfermedades mas temidas por las personas, debido a sus

caracteristicas propias, donde interviene el dolor y las molestias fisicas de la enfermedad misma;



los efectos secundarios del tratamiento médico asignado tal como cirugia, radioterapia o
quimioterapia; la dependencia que genera para los pacientes en algunos tipos de cancer; o la
cercania a la muerte que trae en si mismo el nombre y concepto cultural de la enfermedad. De

acuerdo con el trabajo de Oblitas (2017), las caracteristicas genéticas de la enfermedad son:

La proliferacion incontrolada de células, la modificacion de los tipos cedulares afectados
(cambios en el DNA), la invasion de tejidos adyacentes, la produccion de metastasis a
distancia; ademas de que todas las células derivan de una célula normal, esto es, tienen un

origen monoclonal (p.306).

Por lo tanto, el cancer es considerada una enfermedad que propaga de forma incontrolada
las células anormales por cualquier parte del cuerpo, asimismo, su origen y reproduccion se
puede generar por cualquier tejido o sistema, si se permite su libre evolucién o como ocurre en
varios casos, la enfermedad no revela sintomas fisicos en la persona que la padece, por lo cual, se

propaga sin demostrar molestias que incentiven a las personas acudir al médico.

El cancer se considera dentro de la categoria de las enfermedades cronico-degenerativas;
su aparicion se asocia con caracteristicas biologicas de las personas, sus estilos de vida,

con el aumento de la esperanza de vida al nacer y con otras condiciones propias del

desarrollo (Oblitas, 2017, p.306).

Respecto al cancer gastrico, es importante mencionar que se trata del crecimiento
incontrolado de las células del estomago. De acuerdo con la Sociedad Espafiola de Oncologia, la
Doctora Gravalos (2020) informa que “los tumores malignos del estdbmago pueden originarse en
cadauna de las tres capas: mucosa, muscular y serosa” (s.p.). Es posible que no se pronuncien

sintomas hasta que no se encuentra en fase avanzada, dentro de la sintomatologia que se puede



presentar se encuentra pérdida de peso, dolor abdominal, cambios de ritmo intestinal, pérdidade

apetito, hemorragia, vomito o nauseas.

El cancer de estdbmago es una enfermedad de impacto mundial, que tiene una alta
prevalencia en paises desarrollados y en vias de desarrollo. En adultos, las principales
causas de muerte por cancer en hombres son estomago, pulmon, prostata, colon y recto,
mientras que en mujeres son cuello uterino, mama, estomago y pulmén (Ministerio De

Salud Y Proteccion Social - Instituto Nacional De Cancerologia, 2012, p.12).

5.1.2 Datosy cifras
De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2018), “el cancer es la
segunda causa de muerte en el mundo; en 2015, ocasiono6 8,8 millones de defunciones. Casi una

de cada seis defunciones en el mundo se debe a esta enfermedad” (s.p.).

Los canceres que causan un mayor numero anual de muertes son los de pulmén, higado,
estomago, colon y mama. Aproximadamente un 30% de las muertes por cancer se deben
a cinco factores de riesgo comportamentales y alimentarios (indice de masa corporal
elevado, consumo insuficiente de frutas y verduras, falta de actividad fisica y consumo de
tabaco y alcohol) y, por lo tanto, pueden prevenirse (Ministro de Salud y Proteccion

Social, 2018, p.18).

Como lo menciona el Ministerio de Salud y Proteccion Social, un porcentaje elevado de
casos de cancer, son causadas por los comportamientos o rutinas poco saludables llevadas a cabo
por algunas personas, las cuales involucran bajas conductas que promueven la promocion y la
prevencion de salud propia, llegando a etapas terminales de la enfermedad por adicciones, bajas

jornadas de actividad fisica, entre otras.



Para el caso de consumo de tabaco, el 10% de la mortalidad registrada en el 2011 en
Colombia fue atribuible a tabaquismo. En el grupo de las neoplasias, las tres primeras

causas atribuibles a consumo de tabaco son traquea, bronquios y pulmoén, labio-boca y

faringe y es6fago (Ministro de Salud y Proteccion Social, 2018, p.18).

Por otro lado, se encuentra el padecimiento de cancer por orden genético o cuyas causas
no son encontradas, de donde se reporta la prevalencia de cancer de mama y cuello uterino para
las mujeres “la tasa ajustada de tumor maligno de la mama para el afio 2014 fue de 11,49 x
100.000 mujeres, con una tendencia al incremento durante los tltimos 10 afios” (Ministro de
Salud y Proteccion Social, 2018, p.20); y el de prostata para los hombres, “el tumor de prostata,
es el que presenta una mayor tasa de mortalidad ajustada para el afio 2014 con respecto a las
demas neoplasias (15,04 x 100.000 hombres)” (Ministro de Salud y Proteccion Social, 2018,
p.20). Es importante mencionar que “entre los hombres las principales localizaciones son en
orden decreciente: prostata, estobmago, pulmoén, coldn, recto y ano y linfomas no-Hodking. En las

mujeres: mama, cérvix, colon, recto y ano, estomago y tiroides (Instituto Nacional de

Cancerologia 2007-2011)” (Ministro de Salud y Proteccion Social, 2018, p.22).

5.1.3 Clasificacion del cancer

De acuerdo con Mongil (2017), la clasificacion del cancer tiene las siguientes ventajas:
“ayudar a la planificacion del tratamiento, orientar sobre el prondstico, evaluar los resultados del
tratamiento, facilitar el intercambio de informacion entre los distintos profesionales implicados

en el tratamiento del cancer y ayudara la investigacion continuada contra el mismo” (p.63).

Los tipos principales de cancer son: 1. Carcinoma, es el que se origina de las células

epiteliales que revisten y protegen los drganos y tejidos; 2. Melanoma, es el que se origina en los



melanocitos, células que dan color a la piel; 3. Sarcoma, cancer originado en el tejido conjuntivo
o de sostén como el hueso, cartilago, grasa, tejido adiposo u otro; 4. Leucemia, cancer que se
origina en el tejido en el que se forma la sangre; 5. Linfoma y mieloma, proliferacion anormal de
células del sistema inmunitario (linfocitos B o T, en el caso de los linfomas y plasmocitos en el
caso de los mielomas); 6. Canceres del sistema nervioso central, cinceres que empiezan en los
tejidos del cerebro y de la médula espinal; 7. Blastomas, canceres que se producen de células
primitivas embrionarias (blastos) que tienen el potencial de desarrollar diferentes tejidos; 8.

Tumores de células germinales, canceres originados en los ovarios en las mujeres y en los

testiculos en los hombres.

Por su parte, el cancer de estdbmago, también conocido como céncer gastrico, se origina
en el estomago. Segun La Sociedad Americana Contra E1 Cancer (2017) este tipo de enfermedad
se desarrolla “lentamente en un periodo de muchos afios. Antes de que se forme un verdadero
cancer, a menudo ocurren cambios precancerosos en el revestimiento interno del estomago. Estos

cambios tempranos casi nunca causan sintomas y, por lo tanto, no se detectan” (s.p.).

5.1.4 Etapas de la enfermedad

Existe una trayectoria que se debe seguir frente a esta enfermedad. Se inicia con algunas
sefiales de alarma que detecta el paciente y que ocasionan consulte a su médico; el equipo
médico debe ordenar algunos exdmenes para detectar a ciencia cierta el motivo de las molestias;
araiz de los resultados de estos examenes, se brinda el diagnostico preferiblemente en compania
de su red de apoyo y de un profesional de psicologia que prepare al paciente y a su familia
asumir la noticia; se da continuidad con el tratamiento, cuidados asignados y en dado caso de ser
necesario dar continuidad con los cuidados paliativos al paciente y a la familia. A continuacion,

se describen las etapas mas relevantes:



5.1.4.1 Diagnostico del cancer

Para identificar que una persona padece esta enfermedad, los especialistas médicos se
valen de diferentes exdmenes como pruebas de laboratorio o de imagen, como por ejemplo
resonancia magnética, tomografia axial computarizada o ecografias, una vez el paciente acude a
consulta médica. Tras las valoraciones médicas, que por lo general se buscan cuando son
evidentes algunos sintomas en los pacientes, se identifica que padece la enfermedad, es posible

que la reaccion ante la noticia sea traumatica, tanto para el paciente como para su familia.

Cuando alguien es diagnosticado de cancer, generalmente lo primero que se le viene a la
mente es la posibilidad de morir, tema que hasta antes del diagnostico nunca se habia

planteado. Luego la mayoria de las veces escuchamos ;Por qué a mi? ;Qué hice para que
me sucediera esto? Algunos y no pocos, se preguntan qué hicieron mal o qué no hicieron,

pensando en que ellos mismos se causaron el cancer (Robert, Alvarez y Valdivieso, 2013,

p. 679).

5.1.4.1.1 Respuesta psicoldgica ante el diagnostico

Son diversas e incalculables las respuestas a nivel psicoldgico que puede presentar un
paciente o su familia ante el diagndstico de la enfermedad oncoldgica. De acuerdo a Robert,
Alvarez y Valdivieso (2013), en su modelo de intervencion que respalda los aspectos

emocionales que implica la enfermedad oncologica, encuentran que:

El cancer se ha convertido en una enfermedad cronica que cultural e historicamente se
relaciona con dolor y muerte. Debido a esto, y a lo compleja que es la enfermedad y su

tratamiento, el momento del diagnostico resulta un fuerte impacto a nivel emocional para



el paciente y su familia, por lo general toma tiempo que la persona asimile y acepte la

situacion que estd viviendo y se someta al tratamiento sugerido por el médico (p.679).

La respuesta psicoldgica para algunos pacientes o sus familiares puede encontrarse
alrededor de la negacion, donde se buscan nuevas valoraciones médicas para escuchar

informacioén de otros especialistas, cuyo proceso puede retrasar el tratamiento y prolongar el

dolor y sufrimiento de la familia.

Dentro del transcurso de la enfermedad oncologica, el paciente vive un proceso de duelo
inevitable, entendiendo el duelo como el proceso de adaptacion ante una serie de
pérdidas, no sélo referentes a la salud, sino también, relacionadas con la pérdida de la
estabilidad y seguridad, pérdida de la rutina y de lo cotidiano, pérdida del rol que solia

tener dentro de la familia, el mundo laboral o social, pérdida del control, entre otras

(Robert, Alvarez y Valdivieso, 2013, p.679).

Como aspectos emocionales de la enfermedad, se pueden destacar las multiples
reacciones adversas ante el diagnostico, tanto del paciente como en su familia y cuidador
principal, como frustracion, impotencia o enojo, “no es raro también que la persona con cancer
esté mas labil emocionalmente, lo cual se traduce en pena, tristeza y en cambios a nivel
emocional. Esto se puede acompaiar de ansiedad, angustia, sensacion de indefension y

desesperanza” (Robert, Alvarez y Valdivieso, 2013, p.680).

5.1.4.2 Tratamiento
Tras el diagndstico, es necesario que el paciente se someta a una serie de procedimientos
médicos para disminuir el malestar fisico y la proliferacion de las células malignas. Dentro de los

principales tratamientos realizados para el cancer de estobmago se encuentra: la cirugia, la



quimioterapia y la radioterapia. Muchas veces el tratamiento se implementa con criterio curativo,
es decir con la intencion de hacer desaparecer la enfermedad y lograr que no vuelva mads, otras
veces no es posible curar, pero si se puede lograr una prolongacion de la vida en mayor o menor
grado o, por el contrario, algunos pacientes no pueden acceder a curarse ni a prolongar
significativamente su vida, por lo que el principal objetivo del tratamiento es el control

sintomatico (alivio del dolor).

El tratamiento dependera directamente del avance de la enfermedad y su objetivo
planteado, el cual, debe ser multidisciplinario donde intervengan diferentes profesionales como
oncologos, gastroenterdlogo, neurdlogos, ginecodlogos, entre otros profesionales dependiendo la

localizacion de la enfermedad. La decision sobre el tratamiento es compleja; el paciente o su

familia podra solicitar una segunda opinién médica, que los ayude a tomar la mejor decision.

Cirugia: Frecuentemente, es el primer tratamiento y con ¢l se termina de realizar el
diagnostico y la gravedad del paciente. La cirugia oncologica tiene como objetivo extraer el
tumor con margenes negativos. De acuerdo con La Sociedad Americana Contra EI Cancer (2019)
“En la mayoria de los casos, la tinica manera de saber si una persona tiene cancer y determinar el
tipo de cancer consiste en extraer un pequefio fragmento de tejido (muestra) y realizarle pruebas”

(s.p.).

Radioterapia: Es el uso de un tipo de energia llamada radiacion ionizante, para destruir
las células cancerosas y reducir el tamafio de los tumores. El objeto de la radioterapia es destruir
el mayor numero posible de células cancerosas y limitar el dafio que sufre el tejido sano de
alrededor. En algunos casos, el objeto de la radioterapia es la destruccidon completa de un tumor,

en otros, el objetivo es reducir el tamafio del tumor y aliviar los sintomas.



La radiacion acttia sobre el ADN que se encuentra dentro de las células produciendo
pequeiias roturas. Estas roturas evitan que las células cancerosas crezcan y se dividan, y
les causan la muerte. Puede que también las células normales cercanas se afecten con la
radiacion, pero la mayoria se recupera y vuelve a tener una funcion normal (La Sociedad

Americana Contra El Cancer, 2019, s.p.).

Quimioterapia: “Se denomina asi al tratamiento constituido por uno o mas agentes
citotdxicos con efecto antineoplasico” (Goldman, 2014, p.123). La mayoria de estos agentes se
administran por via intravenosa, pero hay también medicacion por via oral e intramuscular. Las
drogas quimioterapicas difieren mucho entre si, pero en lineas generales, puede decirse que
actuan bloqueando la replicacion celular por diversos mecanismos. Como consecuencia de ello
las células de rapida division, tanto malignas como de los tejidos sanos, se afectan en forma

indistinta.

5.1.4.2.1 Adherencia

De acuerdo a Palacios y Vargas (2011):

La adherencia al tratamiento se define como el grado en que la conducta del paciente, en
relacion con la toma de medicacion, el seguimiento de una dieta o la modificacion de

habitos de vida, se corresponde con las recomendaciones acordadas con el profesional de

la salud (p. 425).

Esta adherencia, se encuentra altamente influenciada por el apoyo psicosocial que brinda
la red de apoyo al paciente, involucrada tanto la familia como el cuidador principal, de acuerdo a
estudios, se encuentra que los pacientes acompafiados, suelen acogerse con mayor facilidad al

tratamiento médico asignado, que los pacientes que no cuentan con este apoyo.



5.1.4.3 Recuperacion

Social y culturalmente se piensa que el cancer es mortal, sin embargo, es necesario
mencionar que esta es una enfermedad que segun el tratamiento que se realice puede llegar a una
recuperacion efectiva. Aunque el paciente debe continuar con tratamiento y seguimiento médico
para mitigar nuevos padecimientos. En esta fase se intenta que el paciente y su familia hagan su
vida lo mas normal posible, que logren una correcta adaptacion y reincorporacion a sus

actividades diarias.

Una adaptacion social correcta podré lograr que tanto el paciente como su familia puedan
enfrentarse adecuadamente a los nuevos cambios generados. En caso de recaida, es fundamental

se brinde el apoyo y acompafiamiento oportuno por parte del equipo médico y no se elimine la

esperanza de una recuperacion total.

5.1.4.4 Etapa terminal

Uno de los momentos mas dificiles para el paciente y toda su familia es cuando se brinda
un diagnostico terminal, esto ocurre cuando ya no existe mas posibilidad o alternativas para que
se cure y mejore; por el contrario, la probabilidad de vida se acorta y no existe tratamiento para

mejorar los padecimientos.

Es un momento de inmenso dolor, pero también de trascendental importancia; estar
preparado para resistir lo que puede ocurrir a medida que se acerca el final de la vida puede
permitirle al paciente y a su familia aprovechar al maximo el tiempo posible y procurar
compartir espacios de alegria, espirituales, emocionales y familiares. En este momento de la
enfermedad se debe velar por mejorar la calidad de vida y el bienestar del paciente oncologico y

su familia.



5.1.4.5 Cuidados paliativos
Los cuidados paliativos son los brindados a una persona al final de la vida, es decir,
cuando la enfermedad y los padecimientos ya no tienen cura y el inico camino es garantizar una

optima calidad de vida antes de morir. De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud

(OMS) (s.1.):

Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y las familias que se
enfrentan con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor y otros
sintomas, y proporcionando apoyo espiritual y psicologico desde el momento del

diagndstico hasta el final de la vida y durante el duelo (s.p.).

Dicha atencion se debe garantizar cuando se identifica que la enfermedad es irreversible

y que el tratamiento médico no tendrd ningun efecto sobre el malestar, su objetivo es mejorar el

bienestar y la calidad de vida para el paciente oncoldgico y su familia.

5.2 Cuidador Principal

5.2.1 Sistema familiar

El concepto de familia y su interaccion con la sociedad ha pasado por diferentes
transformaciones ya sea por su convivencia, forma como se relacionan, cantidad de miembros u
otras circunstancias que se han dado en estas ultimas décadas; sin embargo, siempre se ha
concebido que la familia es una de las instituciones sociales que influye, regula, canaliza e
impone significado social, cultural y religioso a la vida de los individuos, quienes comparten un
proyecto de vida, en la cual se generan vinculos de afecto, apego o compromiso entre sus
miembros. Por su parte, el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar — ICBF (2013), en el

observatorio del bienestar de la nifiez indica que “la familia se entiende como la unidad mas



basica de la sociedad, y en ella, se genera el desarrollo de valores, objetivos de vidae
identidades, que permiten la adaptacion del individuo a la sociedad” (p.5).

Abhora bien, el sistema familiar es el grupo de personas unidas por diferentes causas, ya
sea vinculo de pareja (matrimonio o union marital de hecho), vinculos consanguineos o adopcion
de alguno de sus miembros, quienes conviven juntos por un periodo indefinido de tiempo; en
este nicleo familiar se satisfacen las necesidades mas elementales de las personas como:
alimentacion, descanso, vestido, salud, entre otras, ademas se imparte proteccion, amor, cariiio, y
se prepara a los hijos para la vida adulta.

Como se menciona, son diversas las definiciones dadas al concepto de familia en el
transcurso del tiempo, sin embargo, sea cual sea su historia y descendencia, en la presente
investigacion la ubicaremos dentro de un sistema familiar con diversa base cultural, religiosa,
politica o educativay con diferentes mecanismos de afrontamiento ante una enfermedad cronica
como el cancer, segun Cicerchia y Bestard (2006) “la familia es una organizacion social que
contiene intrinsecamente cambio y tradicion, novedad y habito, estrategia y norma” (p.6).

Es importante comprender los cambios que ocurren en el sistema familiar a raiz de la
enfermedad, tal como lo afirma Spilkin y Ballantyne (2007) ““es necesario tener en cuenta el rol
que juega la enfermedad en la dinamica familiar, ya que, al tratarse de un evento inesperado,
exige cambios en el sistema” (Orozco y Castiblanco, 2015, p. 206). Esta situacion, genera en la
familia nuevas formas de relacionarse, nuevos roles y responsabilidades al ser necesario afrontar
una serie de eventos estresantes alrededor de la enfermedad, tratamiento y las consecuencias que
esto implica, donde el sistema familiar puede buscar estrategias de afrontamiento para hacer

frente a la situacidén ocurrida.



5.2.2 Estructura familiar

La estructura familiar quiere decir la forma de organizacion interna que esta tiene, las
pautas interaccionales entre los miembros, roles y responsabilidades de cada uno. La estructura
desempefia un papel fundamental dentro del sistema familiar, si no hay claridad de la forma
como funciona, se prestard para malos entendidos y discordias familiares. Una dimension
importante de andlisis, son los subsistemas (dependiendo el tipo de familia), que en su mayoria
estd compuesto por la relacion conyugal, la relacion de los padres con los hijos y entre los

hermanos; por tanto, es importante que se conozca la forma como interactia cada subsistema y

como se relacionan entre si.

La estructura familiar se va formando con el paso del tiempo, como un proceso natural,
iniciando por la jerarquia la cual se va modificando a medida que nacen o se alejan los hijos.

Segun Moratto, Zapatay Messager (2015):

Un ciclo comienza cuando dos personas de sexo opuesto forman una pareja y finaliza con
la disolucion de la unién cuando una de las dos personas muere, sin olvidar que en el
transcurso de este periodo, las familias se expanden o reducen a medida que las hijas e

hijos se incorporan a ellas o las abandonan (p.106).

Una familia abierta y flexible a los cambios, tiene mayor posibilidad de buscar un estado
de equilibrio y estabilidad; cuando se ven alcanzados por crisis vitales como por ejemplo
adolescencia o adultez, o crisis circunstanciales como enfermedades, separaciones, o
afrontamiento de duelo. La familia “se verd obligada a tomar decisiones muy importantes y
dificiles, tendrd que reorganizarse, y por sobre todas las cosas, tendrd que replantear sus

expectativas, adecuando sus metas y objetivos a la nueva situacion” (Crivello, 2013, p.31). De



esta forma, se quiere expresar, que mientras mas flexible sea la estructura familiar, menos
estancamiento habré frente a las situaciones de adversidad, permitiendo mantener a una familia

abierta, flexible y de facil adaptacion al cambio.

5.2.3 Tipos de familia

En la familia no solo se nace y se crece, también se transmiten diferentes formas de ser,
pensar y actuar. En el trascurso del tiempo, han aparecido diferentes tipos de familias, por lo
cual, las instituciones y profesionales de diferentes disciplinas, no pueden continuar con los
supuestos de la existencia inica de la familia tradicional conformada por padres heterosexuales e

hijos, con roles estrictamente definidos y estables para cada miembro.

Es importante mencionar otros tipos de familia como lo son las extensas, donde conviven
en un mismo hogar abuelos, tios, padres, primos, nietos, etc. El siguiente tipo de familia es la
monoparental, en donde convive uno de los padres (sin pareja) con por lo menos un hijo. Por
otro lado, de acuerdo a las definiciones de Martinez y Candido (2013), encontramos la familia
reconstituida, la cual “se trata de la union familiar que, después de una separacion, divorcio o
muerte del conyuge, se rehace con el padre o la madre que tiene a su cargo los hijos y el nuevo
conyuge (y sus hijos si los hubiere).” (p.7). Por ltimo, encontramos en la actualidad a las
familias homoparentales, las cuales estan constituidas por dos personas (hombres o mujeres) del

mismo Sexo.

En Colombia, a pesar de que la Corte Constitucional sentencié en 2011 que las uniones
homosexuales constituyen familia y se dio reconocimiento a esta figura en instituciones
como la seguridad social, asistencial, pension alimentaria, entre otras, se evidencia que

subsiste una marcada diferencia entre la familia homoparental y la familia matrimonial



heterosexual, respecto de las habilidades y capacidades para criar hijos (Ahammed,

Colorado, Quintero y Mesa, 2019, p. 82).

5.2.4 Familia y enfermedad

La enfermedad es un proceso dindmico que genera grandes cambios y manifestaciones
emocionales en la persona que la padece y a en su entorno. En el caso del cancer, existen
diferentes eventos como el diagnostico entregado por los especialistas médicos, la necesidad de
realizar intervenciones quirurgicas, los sintomas por los cuales se manifieste la enfermedad o
inclusive el tratamiento médico asignado para disminuir las molestias, que hacen necesario se
replantee la estructura familiar, funciones, composicion y se establezcan nuevos desafios, porque
puede que la gravedad de la enfermedad ocasione diferentes situaciones de frustracion y
desesperanza por parte de la familia. De acuerdo con Morrison y Bennett (2008) “las familias de
las personas que desarrollan una enfermedad también tienen que adaptarse a los cambios que

conlleva la enfermedad para el miembro de su familia y en sus propias vidas” (p.505).

Resultaria dificil imaginar a una familia que no se vea afectada por el diagnéstico de una
enfermedad cronica como lo es el cancer. McCubbin y Patterson (1982), citado por Morrison y
Bennett (2008, p.505) han sefalado que el estrés en la familia es una presion que puede perturbar
o cambiar el sistema familiar y observaron tres etapas en un continuo de adaptacion. La primera
etapa descrita es la de resistencia, en donde es evidente la negacion y evitacion de la realidad por
parte de los familiares, donde carecen de objetividad frente a la enfermedad crénica; la segunda
etapa es la de reestructuracion, en la cual, los familiares inicial el reconocimiento de la realidad y
se dainicio a la re organizacion de actividades diarias en torno a la enfermedad y los cambios

ocurridos; finalmente, la etapa de consolidacion, en la que los roles adaptados pueden pasar a ser



ejercidos de manera permanente y donde las nuevas formas de pensar, facilitan la adquisicion de

estrategias para el afrontamiento necesario.

Es imprescindible que, el acompanamiento en esta etapa de enfermedad es fundamental,
“el apoyo familiar para el paciente cronico es especialmente importante, no s6lo porque aumenta
el funcionamiento fisico y emocional del paciente, sino también porque puede promover la
adherencia al tratamiento” (Taylor, 2007, p.311). La reaccion de cada miembro de la familia es
personal, de acuerdo a sus propias vivencias o cercania con el paciente, los hijos mas pequeiios
por lo general “suelen mostrar temor acerca de prondstico dado al paciente, los hijos mas grandes

pueden encontrase con que se les imponen nuevas responsabilidades y suelen reaccionar

rebeldemente” (Taylor, 2007, p.406).

Por otro lado, la etiqueta de paciente con cancer puede causar a nivel personal y familiar
muchas molestias afectivas o de autoestima, debido a los indices elevados de vulnerabilidad que
estan afrontando, las altas expectativas que se plantean alrededor del tratamiento médico, a las

necesidades de cuidado y a los cambios en las dinamicas relaciones.

5.2.5 ;Quién cuida?

Segun Astudillo y Mendinueta (s.f.) “El cuidador es la persona que atiende las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, por lo general su esposo/a, hijo/a, un pariente
cercano o alguien que le es significativo” (p.238). Teniendo en cuenta que se trata por lo general
deuna persona cercana al paciente, se crean diferentes lazos de afectividad alrededorde la
enfermedad, y este cuidador se encarga principalmente de la toma de decisiones, supervision y
apoyo a las actividades de la vida diaria del paciente, con el fin de compensar de una u otra

forma los efectos de la enfermedad.



Por lo cual, se crea una estrecha relacion entre el paciente y la persona que se encarga de
sus cuidados, por lo general, esta persona debe abandonar sus actividades personales, laborales o
académicas para dedicarse totalmente al cuidado del paciente cronico. Son diferentes personas
las que participan en el cuidado de un enfermo durante el transcurso de la enfermedad, los
médicos, enfermeros, psicologos, su familia o su red de apoyo, quienes intervienen
significativamente en algiin momento del proceso de enfermedad, donde brindan soporte, apoyo
emocional, espiritual o sustento econdmico; generando en el paciente mayor estabilidad,

tranquilidad o adherencia a los tratamientos médicos.

Existen dos clases de cuidadores, los informales y los formales. De acuerdo con Ruiz y
Nava (2012) “los cuidadores informales no disponen de capacitacion, no son remunerados por su
tarea y tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto y una
atencion sin limites de horarios” (p.164). Por otro lado, el cuidador que la bibliografia considera
como formal “es el que compartira con el cuidador familiar el caracter directo y prolongado de la
atencion, aunque con limite de horarios y menor compromiso afectivo” (Ruiz y Nava, 2012,
p.164). En esta categoria se encuentran los profesionales de la salud tales como enfermeros,

médicos, psicologos o trabajadores sociales quienes son especializados en el cuidado de la salud.

5.2.6 ;Qué es cuidar?

El hecho de cuidar significa basicamente la asignacion de responsabilidades alrededorde
la enfermedad y del paciente, cumpliendo con ciertas obligaciones que son requeridas para
garantizar de una u otra forma la calidad en la atencion y tratamiento del enfermo. “Un cuidador
es la persona que se hace cargo, por cuenta propia o por encargo, de vigilar y atender a otra
persona como un anciano, un beb¢, un convaleciente, o una dependencia” (Ruiz y Nava, 2012,

p.163). Por lo cual, no se trata inicamente de estar presente o al lado del paciente, sino prestar



toda su colaboracion en pro de disminuir las consecuencias de la enfermedad, logrando que este
se adapte a los diferentes cambios a raiz de la enfermedad y pueda asumir el tratamiento para
sobrellevar los dolores. Debido a esto, “el cuidador, como lo entendemos en materia de
dependencia, es la persona que facilita la viday complementa la falta de autonomia de una
persona dependiente, ayudandola en sus tareas diarias como aseo, alimentacion, desplazamiento,

entre otras” (Ruiz y Nava, 2012, p.163).

“Estas personas deben poseer caracteristicas especificas: responsabilidad, disciplina,
paciencia, adaptabilidad a los cambios, al tiempo que brinda acompafiamiento y apoyo
emocional al paciente, pues es su respaldo en el proceso de la enfermedad” (Achury, Castafio,

Gomez y Guevara, 2011, p.33)

5.2.7 Consecuencias del cuidado

Son diversas las consecuencias que tiene en una persona el hecho de hacerse responsable
en su totalidad de un paciente con céncer y estas consecuencias son mayormente perjudiciales
cuando se trata de una persona que tiene lazos afectivos con el paciente. “Un término
frecuentemente utilizado es el de la “carga del cuidador” que se define como los costes objetivos

y subjetivos que tiene que asumir el cuidador como lo son los costes fisicos, psicoldgicos,

econdémicos y sociales de proporcionar cuidados” (Morrison y Bennett, 2008, p.513).

La gran vulnerabilidad de los cuidadores esté relacionada con la escasez de ayuda
recibida, la presion que sienten frente a la enfermedad y la percepcion que adoptan frente a la
sintomatologia que ven recurrente en el paciente, ademas por las largas jornadas que deben

permanecer en clinicas.



La investigacion ha sugerido que hasta las tres cuartas partes de los cuidadores
experimentan un malestar clinicamente relevante. Igualmente, la salud fisica de los

cuidadores y su satisfaccion vital suelen ser inferiores a las de las personas que no tienen

que ofrecer este tipo de cuidados (Morrison y Bennett, 2008, p. 513).

5.2.7.1 Cambios en la vida del cuidador principal:

La vida de quien atiende a un paciente con enfermedad cronica puede verse afectadade
muchas maneras. “Es frecuente que experimenten cambios en las siguientes areas: en las
relaciones familiares, en el trabajo y en su situacion econdémica, en su tiempo libre, en su salud y

en su estado de animo” (Ruiz y Nava, 2012, p.168).

A nivel familiar: Es posible que aparezcan conflictos por el desacuerdo entre el cuidador
principal y otros familiares en relacion con el comportamiento, decisiones y actitudes de unos 'y
otros hacia el paciente, o por la forma en que se proporcionan los cuidados, el cual implica varias
tareas, tiempo y dedicacion. Un tiempo y una dedicacion que en ocasiones los demas familiares
echan de menos para ellos. De igual forma, los cambios internos que se deben realizar en la

estructura familiar ocasionan desestabilidad, nuevas responsabilidades, entre otras situaciones.

De acuerdo con Crivello (2013):

Las enfermedades cronicas generan incertidumbre para los pacientes y cuidadores,
convirtiéndose esto en un problema familiar mas que individual, donde cada uno de los
miembros, y la familia como un todo, vive una serie de cambios impredecibles a lo largo

de la experiencia (p.27).

A nivel laborales: Para algunos cuidadores es conflictivo mantener un empleo a la vez

que se encargan de las tareas de cuidado, debido a que en ocasiones tienen la sensacion de



abandonar al paciente para ir al trabajo y en otras la de estar incumpliendo con las actividades
laborales. También son frecuentes las dificultades econdmicas, ya sea porque disminuyen los
ingresos o porque aumentan los gastos derivados de la enfermedad, “la familia experimenta una

merma en su economia al destinar un porcentaje mayor de sus ingresos a medicamentos y dietas”

(Crivello, 2013, p.31).

En la salud: Algo frecuente en los cuidadores es el cansancio fisico y que su salud se vea
afectada, debido a que al estar sometidos a un esfuerzo fisico mayor no es sorprendente que

aparezcan problemas de salud. De acuerdo con el estudio realizado por Galvis, Aponte y Pinzén

(2016):

Debido a que la cronicidad implica hacerse cargo de la persona enferma por periodos
prolongados y genera en la salud fisica del cuidador problemas como fatiga, dolor,
cambios en el apetito y en el dormir (21), mareo, nduseas, dolor de cabeza, de espalda, de
piernas, sensacion de cansancio (22), pérdida energia, alteraciones en el patron de suefio

(23), astenia y fatiga cronica (24, 25), alteraciones osteomusculares y cardiovasculares

(26) (p.112).

En el estado de animo: A nivel psicoldgico se puede observar un estado de &nimo triste,
sentimientos de desesperacion, indefension, desesperanza, enfado e irritabilidad, preocupacion e
incluso, ansiedad. Esta situacion aparece de forma gradual y va cambiando a lo largo del tiempo.
Este hecho ocasiona que el cuidador tenga que redirigir sus atenciones constantemente,
adaptandose a la situacion de la persona que cuida en cada momento. Sin embargo, también es
probable que muchos cuidadores experimenten sentimientos positivos, debido a que cuidar a un

paciente con cancer puede ser, a pesar de las dificultades y de la situacion, una experiencia muy



satisfactoria para el cuidador. “La persona a la que se cuida puede mostrarle su agradecimiento y
eso le hace sentir bien. Hay quien cree que ofrecer estos cuidados es una obligacion moral y

cumplir con ello lo hace sentirse satisfecho” (Ruiz y Nava, 2012, p.168).

En el tiempo libre: Satisfacer las necesidades del paciente se convierte en prioridad. Por
lo cual, el tiempo que antes dedicaba al ocio o a los amigos, ahora se debe dedicar al paciente
con cancer. Incluso es posible que no dedique tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa
que le produce pensar que si lo hace, esta abandonando su responsabilidad. La reduccioén de
actividades en general y, sobre todo, de las actividades sociales es muy frecuente y esta

relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento.

En las relaciones sociales: Como se mencion6 anteriormente, las demandas pueden
hacer que los cuidadores vean reducido considerablemente su tiempo de ocio. Como
consecuencia, es posible que las relaciones significativas con familiares y amigos disminuyan
tanto en cantidad como en calidad. En el caso de que ya se haya producido la pérdida de los
contactos sociales como consecuencia de las demandas del cuidado, seria recomendable que la
persona que cuida buscase crear nuevos vinculos, nuevas relaciones positivas o amistades con

quienes poder compartir experiencias positivas que potencien su bienestar y aligeren su carga.

5.2.7.2 Sobrecarga del cuidador
Sobre el cuidador principal recae una serie de responsabilidades que muchas veces
sobrepasa los limites de resistencia del ser humano, donde se ha identificado que no se decida

tiempo a si mismo y a su cuidado, garantizando asi su bienestar propio.

La responsabilidad del cuidado de una persona en situacion de enfermedad cronica

implica que el cuidador maneje eventos vitales para la calidad de vida de la persona que



esta a su cargo y que dedique gran parte de su tiempo a ello; sin embargo, por asumir
esto, muchas veces de manera incondicional, dejan de lado sus propias necesidades y

requerimientos personales, lo que afecta su calidad de vida (Achury, Castafio, Gomez y

Guevara, 2011, p.35).

Las largas jornadas dedicadas, el abandono a sus propias actividades cotidianas, a sus
roles y responsabilidades hacen que la labor de cuidador principal se dificulte, debido a que toda
la atencion es dedicada al paciente, con el fin de disminuir sus malestares fisicos y emocionales.

Por lo cual, de acuerdo a los estudios de Mesa, Ramos y Redolat (2017):

Los cuidadores presentan mayor riesgo de sufrir alteraciones debido a la mayor carga a
nivel psicosocial (sobrecarga del cuidado, aislamiento, falta de apoyo social, etc.), a los
factores de riesgo a nivel conductual (peor control de la dieta, actividad fisica baja o nula,
etc.) y a las posibles alteraciones fisiologicas (hipersecrecion de glucocorticoides,

alteraciones en el sistema inmune, obesidad, etc.)” (p. 96).

5.2.7.3 Estrés

La definicion que puede darse de estrés es variable, dentro del enfoque cognitivo
conductual y de acuerdo a las afirmaciones de Oblitas (2017) “no es un estimulo sino una
respuesta, es decir el resultado no especifico de cualquier demanda sobre el cuerpo que tiene un
resultado fisico o mental” (p. 21). En este orden de ideas, es la respuesta que se da a eventos
indeseables del exterior, que provoca en los seres humanos una reaccion que generalmente no es
controlada. Oblitas (2017) informa que dicha reaccion se da en tres fases: “reaccion de alarma,

fase de resistencia, y en caso de que el estrés persista, estadio de agotamiento” (p.21).



En el caso de ser cuidador de un paciente con enfermedad crénica y como ya se
menciond, los largos periodos de hospitalizacion y las transformaciones por los tratamientos,
ocasionan que los pacientes y los cuidadores principales se enfrentan a una serie de demandas
que genera cambios en la estructura interna, estos cambios causan que se presenten altos niveles

de estrés.

Se ha podido confirmar que el estrés percibido por el cuidador conlleva una “carga” que
produce sintomas a nivel fisico y emocional, afectando a las relaciones sociales y
actividades de ocio. Este efecto se relaciona con el grado subjetivo de insatisfaccion o

desagrado provocado por la asistencia prestada (Mesa, Ramos y Redolat, 2017, p.96).

5.3 Necesidades emocionales

Durante el proceso de enfermedad oncologica, son diferentes los estimulos susceptibles a
conducir a una respuesta emocional, dichos factores inician desde el momento que deben recibir
el diagnostico, luego de una serie de molestias que han ocasionado que visite al profesional de
salud; desde este momento es muy importante que se dé una adecuada relacion médico-paciente
y médico cuidador, que optimicen la informacion brindaday dentro de las posibilidades se

adopte la mejor decision frente a los padecimientos informados.

Es clave que el médico sea empatico, realista, claro y entregue un panorama lo mas
objetivo posible de lo que le puede ocurrir al paciente. No se trata de emplear un lenguaje
doctoral, que revele gran nivel de conocimientos y que el paciente, por lo que esta
experimentando emocionalmente en ese momento, no entienda casi nada, se bloquee o

que por sus mecanismos de defensa solo interiorice una parte que es la menos grave

(Carvajal, 2017, p.843).



Dentro de la presente investigacion, se entiende como necesidad emocional, a todas las
demandas de los cuidadores principales en bisqueda del bienestar personal, lo cual incluye
reacciones cognitivas, conductuales, alteraciones del estado de &nimo, entre otros, alrededor del
rol desempefiado, las cuales son alteradas por agentes internos o externos. Las necesidades de
acuerdo con Yélamos y Fernandez (2009) se definen como aquellas “demandas a las que se ve
sometido el paciente y las personas de su entorno social” (p. 270). Por su parte, de acuerdo con
Bisquerra en su libro psicopedagogia de las emociones (2010), estas “se generan como respuesta
a un acontecimiento externo o interno. Un mismo objeto puede generar emociones diferentes en
distintas personas” (p.20). La emocién integra elementos a nivel neurofisiologico,

comportamental o cognitivos y es caracterizada porque tiene corta duracion en el tiempo.

El cuidador principal siente la necesidad de expresar sus emociones al ver al paciente
pasar por los diferentes padecimientos de la enfermedad, sin embargo, prefiere callar y centrar su
atencion en las molestias del paciente. De acuerdo con Astudillo y Mendieta (s.f.) entre las

necesidades que puede abarcar el rol de cuidador se encuentran:

Informacion adecuada sobre el proceso que afecta al enfermo y su posible evolucion;
Orientacion sobre como hacer frente a las carencias progresivas y a las crisis que puede
tener la enfermedad; Saber organizarse; Valorar los recursos de los que dispone: los
apoyos fisicos de otras personas, la disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su
cuidado que tienen otros miembros de la familia; Conocer coémo obtener ayuda;
Mantener, si es posible, sus actividades habituales; Cuidarse; Planificar el futuroy

prepararse para recuperar la normalidad tras el fallecimiento de su ser querido (p.238).



Como se menciond en apartados anteriores, son diferentes los niveles afectados en la vida
del cuidador al dedicarse a un paciente con cancer, teniendo en cuenta investigaciones
preliminares, se encuentra que Fernandez, Montorio, Marquez, Losaday Alonso (2001) detectan

en los cuidadores principales:

Sentimientos de pérdida de uno/a mismo/a por falta de dedicacion y atencion a las
propias necesidades personales. Asimismo, algunos estudios informan de una
disminucion del bienestar emocional. En el plano social, se han sefialado, la disminucion
del tiempo dedicado a las relaciones sociales, lo que en muchos casos conlleva un

progresivo aislamiento social por parte del cuidador (p.25).

Por otra parte, para el cuidador principal también es importante que el personal médico
brinde el acompafiamiento oportuno y eficaz a las molestias del paciente, lo cual, “requiere de un
planteamiento multidisciplinario que abarque la totalidad de las dimensiones de la persona:
aspectos biomédicos, psicolégico-emocionales, sociales y espirituales” (Arranz, Barbero, Barreto
y Bayés, 2003, p.339); asimismo, se brinde apoyo e informacién pertinente sobre los cuidados

que puede realizar a su familiar.

5.3.1 Componentes de la emocion

Dentro de los componentes de la emocion y muy integrado con el modelo biopsicosocial
de la psicooncologia, se encuentran: un componente neurofisiologico, el cual trata de las
respuestas fisicas e involuntarias llevadas a cabo por el cuerpo luego de una estimulacion. De
acuerdo a Bisquerra (2010) “el componente neurofisioldgico consiste en respuestas como
taquicardia, sudoracion, vasoconstriccion, cambio en el tono muscular, secreciones hormonales,

cambios en los niveles de ciertos neurotransmisores, etc.” (p.18); por otro lado, el componente



comportamental, se trata “del lenguaje no verbal, principalmente las expresiones del rostro y el
tono de voz, que aportan sefiales de bastante precision” (Bisquerra, 2010, p.18). En este
componente se habla, de la respuesta reflejada al exterior luego de experimentar la emocion; por
ultimo, el componente cognitivo, que tiene que ver con la experiencia emocional al interior,
como lo es por ejemplo el pensamiento, que llevado a largo plazo se convierte en un sentimiento.
Continuando con Bisquerra (2010), este componente “permite tomar conciencia de la emocion

que se esta experimentando y etiquetarla, en funcion del dominio del lenguaje” (p.18).

5.3.2 Psicooncologia
Para comprender el término del presente apartado, es pertinente hacer mencion a la

oncologia, cuya expresion es clave para la presente investigacion, se plantea que es la “disciplina

que se ocupa de las personas que son diagnosticadas con cancer” (Rojas y Gutiérrez, 2016, p.29).

La integracion de la psicologia con la oncologia surge de la necesidad de atencion
psicologica frente al padecimiento de esta enfermedad, debido al alto impacto a nivel emocional
que puede provocar alteraciones significativas al paciente y a la familia; como ya se ha
mencionado, esta enfermedad es vista socialmente como amenazante y con bastante proximidad
a la muerte, por lo cual, las metodologias aplicadas en esta disciplina, estan destinadas desde el

momento donde se debe brindar el diagnostico médico. De acuerdo con Cabrera, Lopez, Lopez y

Arredondo (2017):

La psicooncologia, la cual esta considerada una subespecialidad de la oncologia, que se
ocupa de las respuestas emocionales de los pacientes, sus familias y el equipo médico.

Incluye ademas el estudio de las variables psicologicas, sociales y conductuales que



influyen en la prevencion, riesgo y sobrevida de quienes sufren este padecimiento

(p.116).

De acuerdo con la investigacion, es una subdisciplina relativamente nueva que integrada
a los modelos oncologicos busca el bienestar para el paciente con cancer, sus familiares y
entorno mas cercano, lo anterior desde el enfoque psicosocial. Dentro de los principios de la
unidad de psicooncologia, segtin Robert, Alvarez y Valdivieso (2013) es importante garantizar
que “se proteja la salud, se cuide la enfermedad y se promuevan ambientes que favorezcan la

vida saludable con un ambiente que goce de armonia en el ambito fisico, social, emocional y

espiritual” (p. 681).

5.3.2.1 Modelos

Se encuentran tres modelos basicos de accién dentro de la psicooncologia, desde una
mirada biopsicosocial; el modelo biologico plantea todo lo relacionado directamente con la
adquisicion de la enfermedad, cambios a nivel del organismo y padecimientos fisicos que la
persona pueda padecer; el modelo psicologico, da cuenta de los sufrimientos directamente en el
paciente que tiene la enfermedad, con impacto psicoldgico y comportamental; y por tltimo, en el

factor social se involucran a las demads personas afectadas por la enfermedad, como en el caso de

la presente investigacion, los cuidadores principales.



6. MARCOMETODOLOGICO

La presente investigacion se fundamenta en una metodologia de tipo cualitativa con un
alcance descriptivo, al ser un estudio que “busca especificar las propiedades, las caracteristicas y
los perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fenémeno que
se someta a un analisis” (Herndndez, Ferndndez y Baptista, 2014, p.80). Tal es el caso dela
descripcion sobre las situaciones vivenciadas por cuidadores principales de pacientes
diagnosticados con cancer de estomago. El disefio empleado es el fenomenologico, al buscar
explorar experiencias de los cuidadores principales, alrededor de la funcion desempefiada. El
proposito del disefio fenomenoldgico “es explorar, describir y comprender las experiencias de las
personas con respecto a un fendmeno y descubrir los elementos en comtn de tales vivencias”

(Hernéndez, Fernandez y Baptista, 2014, p. 493).

La poblacion escogida corresponde a cinco cuidadores principales (hombres o mujeres)
en edades comprendidas entre los 25 y los 35 afos, de pacientes adultos diagnosticados con
cancer de estomago. El cuidador principal no debe necesariamente hacer parte del grupo familiar
del paciente, pero si debe tener un vinculo afectivo con ¢l; como criterio de seleccion de la
poblacion, debe estar prestando los cuidados al paciente oncologico de manera permanente por
un periodo minimo de seis meses. Para dicha seleccion de la poblacion, inicialmente el
investigador ubica en diferentes lugares a los participantes, estableciendo rapport e indagando si
se trata de un cuidador principal con las caracteristicas anteriormente descritas, de ser asi, se

brinda la informacion de la investigacion, se indaga si la persona desea participar y se da

continuidad con el instrumento seleccionado.



Se utiliza como técnica de recoleccion de informacion, la entrevista en profundidad
debido a que la recopilacion de datos se da por medio de la indagacion. Se realiza con base en los
siguientes topicos previamente establecidas para la investigacion:

Unidad cognitiva: Se toma en consideracion debido a la importancia de conocer la
forma como el cuidador principal percibe la labor desempefiada, los pensamientos recurrentes,
asi como la experiencia luego de desempefiar esta labor.

Unidad comportamental: Sefiales que demuestran cambios internos y externos tanto a
nivel individual como social; incluidos los vinculos que el cuidador principal tuvo que modificar
a nivel laboral, académico, familiar o actividades de ocio, en las cuales se establecen diferentes
pautas interaccionales con el entorno.

Estado de animo: Se describe a través de las emociones y los sentimientos que posee
una persona en un momento determinado; el cual se crea, mantiene o transforma a partir de una
situacion especifica. Es necesario aclarar que las emociones “pueden ser consideradas como la
reaccion inmediata del ser vivo a una situacion que le es favorable o desfavorable” (Yankovic,
2011, p.1) y los sentimientos son “la expresion mental de las emociones; es decir, se habla de
sentimientos cuando la emocidn es codificada en el cerebro y la persona es capaz de identificar la
emocion especifica que experimenta: alegria, pena, rabia, soledad, tristeza, vergiienza, etc.”
(Yankovic, 2011, p.1).

Apoyos externos: En este topico se pretende abordar si hay afectacion emocional por
agentes externos el cual involucra dos factores; el primero aborda al equipo multidisciplinar
tratante junto con todo el proceso médico, desde el diagndstico hasta la fase final, donde se
involucra el acompafiamiento, la comunicacion, la informacion y la capacitacion necesaria para

ofrecer el cuidado; como segundo factor, el acompafiamiento y colaboracion que el cuidador



principal recibid por parte de otros familiares o amigos para brindar la atencion al paciente
oncologico.

La técnica de la entrevista a profundidad “sigue el modelo de platica entre iguales,
reuniones orientadas hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes
respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras”
(Robles, 2011, p.40); también se escoge esta técnica porque se debe encontrar informacion muy
privada, donde las preguntas abiertas den espacio para que el participante se exprese libremente
y a partir de la informacion entregada se desprendan otras preguntas para dar mas ganancia a la
investigacion. Es necesario mencionar que, el investigador debe examinar cada detalle e indagar
las situaciones inconclusas; asimismo, por medio de la observacion y grabacion se analizan y
seleccionan los hechos mas importantes relatados por los participantes entrevistados.

El procedimiento para el analisis de informacion se realiza por medio de analisis de
contenido, donde inicialmente se procede a transcribir las entrevistas, categorizarlas de acuerdo
con los topicos, realizar la codificacion (por medio de matrices de codigo y categoria) y finalizar

con la contrastacion teorica.

Para finalizar, como consideraciones éticas, se siguen los lineamientos del cédigo
deontoldgico del psicologo donde el participante del estudio no tendra ningtn riesgo, se respeta y
protege, de acuerdo a los lineamientos dela Ley 1090 del 6 de septiembre de 2006. Asimismo, se
hace el diligenciamiento del consentimiento informado (anexo 1), donde se brindan todas las
especificaciones de la investigacion, en la cual, los datos, informacion suministrada y las

grabaciones son completamente confidenciales y solo se emplean para fines acad émicos.



7. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Se utiliza la técnica de anélisis de contenido para la explicacion de la informacion

recolectada en las entrevistas, de acuerdo con Sampieri, Fernandez y Baptista (1991):

El anélisis de contenido se efectiia por medio de la codificacion, que es el proceso a
través del cual las caracteristicas relevantes del contenido de un mensaje son
transformadas a unidades que permitan su descripcion y andlisis preciso. Lo importante
del mensaje se convierte en algo susceptible de describir y analizar. Para poder codificar

es necesario definir el universo, las unidades de analisis y las categorias de analisis (172).

Para la presentacion de resultados, inicialmente se transcriben las grabaciones de las
entrevistas (anexo 2), luego se clasifican de acuerdo con los topicos establecidos; seguido a esto
se realizan matrices de categorizacion y codificacion; para finalizar, se realiza contrastacion

tedrica con investigaciones previas tanto nacionales como internacionales, que permiten

comprobar los resultados obtenidos, los cuales son presentados graficamente a continuacion:

Unidad cognitiva: Unidad comportamental:
1. Percepcion. 1. Acciones con relacion a los vinculos.
2. Pensamiento. 2. Interacciones con el entorno.
3. Cambios comportamentales.

Necesidades

emocionales

Estados de animo: Apoyos externos:
1. Emociones. 1. Equipo interdisciplinar.

2. Sentimintos. 2. Apoyo social.

Figura 1: Categorias y subcategorias de analisis



Unidad cognitiva

Dentro de los pensamientos recurrentes de los cuidadores, se encuentra replanteamiento
de metas y expectativas a futuro (en especial cuando el prondstico médico no es favorable),
considerando fundamentalmente que deben excluir de los planes al paciente, junto con las
expectativas que habian considerado al lado de ¢él, lo cual, es una situacion de constante dolor y
pensamientos negativos hacia a la enfermedad. Tal como lo menciona Astudillo y Mendieta (s.f.)
en su tabla de necesidades del cuidador, es importante que la persona que realiza este rol inicie a

“planificar el futuroy prepararse para recuperar la normalidad tras el fallecimiento de su ser

querido” (p. 238).

Se menciona constantemente que es necesario el apoyo emocional y fisico frente a la
“dificil experiencia” que estan viviendo, lo cual se constituye con pensamientos negativos frente
a su propia labor y frente a la expectativa de curacion del paciente. Referente al apoyo
emocional, especificamente se menciona la pertinencia de acompafiamiento psicoldgico para el
cuidador, el paciente y la familia, con el fin de solventar de una mejor manera las demandas y
efectos secundarios propios de la enfermedad; frente al apoyo fisico se menciona la necesidad de
capacitacion para prestar los cuidados adecuados y oportunos, bien sea cursos o talleres de
cuidados primarios, asi como recibir informacion actual sobre la enfermedad, evitando falsas
expectativas o informacion inadecuada, lo cual, da cuenta de la preocupacion que presentan por
realizar las técnicas de manera apropiada, con el fin de proteger y evitar cualquier dafio colateral
al paciente, dicha informacion se puede relacionar con la investigacion preliminar donde
Moreno, Salazar y Tejada (2018) informan que “es un proceso desgastante que puede generar
sentimientos de impotencia al no contar con una capacitacion y no tener una idea clara del

proceso de la enfermedad y de lo que tiene que hacer” (p.59).



Igualmente, los pensamientos también se enfocan en las dificultades econémicas que
deben ser sobrellevadas en medio de la circunstancia de enfermedad cronica, a los cuidadores se

les dificulta evitar sentir preocupacion por las obligaciones importantes de su diario vivir.

Los cuidadores principales perciben sobrecarga, desgaste fisico y gran demandade
requerimientos, donde todas las decisiones y responsabilidades del paciente recaen sobre él,
ocurren cambios en diferentes aspectos de la vida, donde identifican la perdida de interés por
realizar actividades que antes disfrutaban, ocasionado en mayor medida por la falta de tiempo y
espacio. Adicionalmente, los cuidadores observan modificaciones en la estructura familiar con
cambios en los roles que desempefiaban anteriormente, asi como alejamiento con los miembros
del nacleo familiar, ocasionando distanciamiento fisico y barreras emocionales, tal como lo
afirma Mesa, Ramos y Redolat (2017) “en los estudios realizados con cuidadores informales
de pacientes oncoldgicos, la relacion entre personalidad, sobrecarga y estrés percibido,

variables directamente relacionadas con la posible aparicion de alteraciones cognitivas™ (p.94).

Asimismo, frente a la experiencia de haber sido cuidador de paciente con cancer de
estdmago, se observa que, a pesar de las dificultades y la sobrecarga, también reconocen su labor
como satisfactoria y sienten gran tranquilidad por haber dado todo de si mismos para el paciente;
se observa que, por los mismos padecimientos y la enfermedad, se incremento el apego entre el

cuidadory el paciente, lo cual tiene efectos tanto positivos como negativos.

Unidad comportamental

Ocurren diferentes modificaciones en el patron comportamental de los cuidadores, los
cuales decidieron asumir este rol por su propia voluntad, motivados por los lazos afectivos con el

paciente. Lo anteriormente mencionado, desencadena en modificacion en los vinculos



relacionales a nivel familiar y social, las interacciones con el entorno y cambios en las

conductuales de autocuidado, los cuales se detallan a continuacion:

El primero aspecto, se encuentra relacionado con los vinculos establecidos con su propio
entorno familiar y social, inicialmente, se encuentran cambios significativos en la estructura,
roles y responsabilidades familiares, asimismo, la adaptacion al cambio que la familia debe tener
es bastantes elevada. Cuando el cuidador principal es uno de los padres, ocurre que se aleja de
los hijos y es necesario dejarlos al cuidado de terceros, o simplemente a su propio cuidado
(dependiendo de la edad de los hijos), lo cual genera preocupacion significativa por parte del
cuidador que, aunque debe estar presencialmente al lado del paciente, no deja de pensar en los
hijos que deben empezar a sobrevivir y a ser responsables por si mismos, este distanciamiento
fisico desencadena en deterioro de las relaciones y creacion de barreras emocionales; del mismo
modo ocurre cuando el cuidador es un hijo, se crea alejamiento y/o separacion del nucleo
familiar, en este caso padre, madre o hermanos y se descuidan los demés miembros del nucleo
familiar, al verificarlo con investigaciones preliminares, se encuentra relacion con el autor
Vergeles (2013), quien informa que la enfermedad cronica “afectaa todos los aspectos de la vida

familiar y los patrones de esta se transforman para siempre” (p.497).

Las funciones familiares se ven en la seria necesidad de replantearse al igual que las
responsabilidades de cada miembro, teniendo en cuenta la edad y ocupacion. En el caso de la
figura masculina con el padecimiento de la enfermedad, las mujeres deben asumir el papel de
lideres en el hogar, ocupando funciones que antes no tenian que realizar, como la busqueda de
sustento econdmico y demas papeles de liderazgo. Ademas, tener una persona con padecimiento

de cancer de estobmago en la familia ocasionan que las rutinas que realizaban antes se deban



replantear, desde la hora de levantarse, hasta la de ir a la cama o los horarios de tomar los

alimentos, debido a que se deben ajustar con las dietas indicadas por los médicos.

Del mismo modo como se mencioné a nivel familiar, las relaciones sentimentales
también se vieron afectadas por la labor desempenada como cuidador principal, pasando a
segundo plano, encontrando pérdida significativa de espacio y tiempo para compartir con dicha
persona. Sin embargo, se encuentra un apoyo significativo por parte de la pareja, brindando
espacios de desahogo emocional, lo cual genera mayores lazos de confianza y cercania en las

relaciones amorosas, inclusive dichas relaciones se mantienen en la actualidad.

Como segundo aspecto, se analizan las interacciones con el entorno que a nivel
comportamental sufren modificaciones; se encuentra perdida de interés por realizar actividades
de esparcimiento, las cuales solian disfrutar antes de la enfermedad. Las actividades que se
desplazan involucran asistir a eventos familiares, realizar celebraciones en conjunto, compartir
espacios con grupos sociales o amigos. Lo anterior, debido a que las largas jornadas hospitalarias
o los cuidados que deben brindar en casa exigen una dedicacion total, absorbiendo parte
significativa del tiempo del cuidador, lo cual impide que se piense o se sienta el deseo de

distraerse.

Es importante mencionar que también se encuentra desajuste laboral, debido a que los
participantes tuvieron que abandonar o ajustar las jornadas laborales que realizaban para
conseguir el sustento econdémico del hogar, desencadenando en desestabilidad economica y
tension alta. Por otra parte, los cuidadores que se vieron obligados a continuar desempefiando
funciones laborales por no ver afectada su economia, tuvieron dificultades en los horarios en los

cuales se desempefiaban normalmente, viendo la necesidad de solicitar permisos y licencias para



poder asistir al hospital o realizar otras actividades vinculadas al rol de cuidador principal.
Inclusive, el empleo no es lo Gnico que tuvieron que abandonar, sino también otras

responsabilidades que habian adquirido, como el cuidado de sus hijos o de sus padres ancianos.

Para finalizar la presente unidad se encuentran los cambios a personales nivel
comportamental, donde se destacan las rutinas de autocuidado, debe senalarse que el 100% de
participantes del presente estudio de investigacion se descuidaron en este aspecto, mostrando
desinterés por su propio bienestar y su apariencia fisica, basicamente en ese momento no fue
importante por ejemplo maquillarse o afeitarse, debido a que en muchas ocasiones el tiempo no
es suficiente y esto no es prioridad. La alimentacion se ve seriamente, inclusive porque no se
establecen rutinas u horarios especificos para tomar los alimentos, igualmente, se evidencia
pérdida de apetito y olvido de ingerir por lo menos los alimentos basicos al dia, lo cual
desencadena en problemas digestivos y de salud como pérdida de peso o nauseas; también se
encuentra que algunos de los cuidadores manifiestan que su alimentacion es desordenada,
insuficiente o inadecuada ingiriendo inicamente un alimento al dia o lo realizan simplemente por
obligacién o porque otras personas le recuerdan que debe hacerlo. Del mismo modo y por
tratarse de padecimiento de cancer de estomago, se encuentra modificacion en los habitos
alimenticios, ya que el paciente requiere acompaiiamiento y seguimiento constante ante dietas
drasticas que son realizadas tanto por el paciente como por su cuidador, para que el paciente
tenga mayor adherencia al tratamiento asignado y no se tenga contacto con alimentos

restringidos.

Como se menciond anteriormente, es poco el tiempo libre que tiene un cuidadorde
paciente con cancer y los momentos que tiene para descansar son limitados, especialmente

cuando el paciente se encuentra hospitalizado y requiere acompafiamiento permanente; por lo



cual, el cuidador cuenta con pocas horas de descanso y desordenadas rutinas de suefio. En los
espacios donde puede hacerlo, se le dificulta conciliar el suefio o sufre de insomnio. Lo

mencionado ocasiona que, padezca de malestares fisicos como cefalea y sufra de mayor desgaste

fisico.

Uno de los componentes mas importantes a mencionar, es que los cuidadores principales
se descuidan totalmente de su propia salud, a pesar de padecer algunos sintomas (cefalea, mareo,
perdida del equilibrio, fatiga o debilidad), prefieren no prestar atencion a sus molestias sino
enfocar toda su atencion y su tiempo a prestar los cuidados al paciente, causando de este modo
desinterés en su propia salud, en su bienestar personal y ausencia de chequeos médicos
rutinarios, lo cual se encuentra altamente relacionado con lo mencionado en el marco teodrico. La
responsabilidad del cuidado de una persona en situacion de enfermedad cronica implica que el
cuidador maneje eventos vitales para la calidad de vida de la persona que estd a su cargo y que
dedique gran parte de su tiempo a ello; sin embargo, por asumir esto, muchas veces de manera
incondicional, dejan de lado sus propias necesidades y requerimientos personales, lo que afecta

su calidad de vida (Achury, Castafio, Gobmez y Guevara, 2011, p.35).

Estado de animo

La situacion de cuidado ocasiona diferentes alteraciones a nivel emocional, se presentan
fluctuaciones bruscas en el estado del animo, expresados hacia los sintomas y hacia el
padecimiento en general, dichas expresiones emocionales surgen desde el diagnostico, se
mantienen y se van transformando durante todo el proceso como cuidador principal; por lo cual,
se menciona que existe sobrecarga emocional significativa de acuerdo con el relato de los

cuidadores, quienes manifiesta presencia de inestabilidad emocional, sentimientos de



desesperacion, frustracion intensa, tristeza, ira, insatisfaccion, impotencia, miedo, incertidumbre,
preocupacion, sufrimiento e irritabilidad, los cuales se constituyen como sentimientos negativos
o desagradables, dicha informacion se encuentra relacionada con la informacion de Barrera,

Pinto, Sanchez, Carrillo y Chaparro (2010), donde afirman que:

Existe un rasgo comun entre las personas que experimentan el cuidado de sus seres
queridos, que se dapor el impacto emocional que viven: una intensa tristeza, porque la
persona a quien cuidan sufre o pierde las capacidades y nunca lograra que su vida vuelva

a la normalidad anterior (p.91).

El estado animico depende mayormente de las respuestas fisicas y emocionales del
paciente, del prondstico médico y otros agentes externos. Dicho malestar emocional es
manifestado, por ejemplo, con golpes a objetos, a la pared o con discusiones injustificadas con
terceros. Se busca a toda costa mantener la calma, reflejar tranquilidad y no llorar en presencia
del paciente. Se encuentra que, los cuidadores prefieren estar solos o aislados del contexto social
y a pesar de reconocer en la actualidad que es importante expresar sus sentimientos, emociones y
dolor con otras personas, no lo vieron necesario en ese momento, en ocasiones por faltade
reconocimiento emocional o porque se les dificultaba expresarlas por medio del dialogo, llanto u
otras alternativa; especialmente se menciona que, es importante un acercamiento psicoldgico
para mejorar el malestar, sin embargo, este reconocimiento se realiza tiempo después como ya se

menciono.

Es pertinente mencionar en este topico que recordar la situacion y a pesar del tiempo
transcurrido, aun se encuentra malestar emocional, durante las entrevistas se expreso llanto,

dificultad para establecer contacto visual y evasion de algunas preguntas.



Apoyos externos

Se presenta la informacion referente a las interacciones externas a las cuales se acudia en
busqueda de soporte y contencidn para realizar mejor la labor como cuidador principal. En
primer lugar, frente al equipo multidisciplinar donde se incluyen oncélogos, gastroenterdlogos,
enfermeros u otros profesionales de la salud e iniciando por los primeros sintomas presentados,
no se percibe apoyo médico frente a dichas manifestaciones, informando padecimientos errados
y formulando medicamentos Unicamente para el alivio del dolor; luego, en la fase del
diagndstico, se encuentra alta frustracion frente al padecimiento, porque es brindado sin ninguna
preparacion para el paciente ni para la familia y el profesional de la salud muestra alto grado de
normalidad; finalmente, durante el proceso de tratamiento se incluye el tiempo limitado para
brindar informacion suficiente a tener en cuenta por parte del cuidador, quien no tiene

conocimientos médicos.

Desencadenado de lo anterior, se informa no contar con el conocimiento suficiente para
brindar los cuidados, es importante mencionar que un padecimiento como el cancer de estdémago
requiere de cuidados especificos y formacion adecuada para poder suplir las necesidades del
paciente. De acuerdo con el Ministerio de Salud y Proteccion Social (2016) “las personas
cuidadoras familiares o informales, quienes pueden presentar desgaste fisico o emocional
asociado al desconocimiento de la enfermedad, el cual puede producirse por la falta de

informacion o de preparacion para afrontar las condiciones asociadas a la misma” (p.18).

Acerca del apoyo recibido a nivel social, espacialmente por parte de otros familiares, se
encuentran dos escenarios totalmente opuestos. Inicialmente, la situacion donde los familiares

del paciente apoyaron, acompafiaron y agradecian la labor que el cuidadorrealiz6 en el



transcurso de la enfermedad, recibiendo visitas constantes para brindar soporte y apoyo
emocional, reemplazando temporalmente al cuidador para que pudiera descansar o realizar otras

actividades (vale la pena aclarar que en ningln caso el apoyo llego a ser tan grande, como para

reemplazar temporalmente las funciones que el cuidador realizaba).

En segundo lugar, se encontraron casos de bajo e insuficiente apoyo familiar, donde toda
la responsabilidad y las decisiones fueron tomadas por el cuidador principal; inclusive se
encontro que algunos cuidadores tuvieron conflictos familiares, comprension y comunicacion
poco eficaz o simplemente alejamiento por parte de la familia extensa del paciente, etiquetando
su gestion como insuficiente. Ademads, se conto con la participacion de familias que no cuentan

con otros miembros que pudieran realizar acompafiamiento o asistencia hospitalaria.



8. CONCLUSIONES

Luego de la elaboracion de la presente investigacion, de realizar la recoleccion de datos

propuesta y el analisis pertinente, se encuentra lo siguiente:

El hecho de ser cuidador de un paciente con una enfermedad crénica implica una serie de
cambios al ser el apoyo y soporte mas cercano; a medida que avanzan los padecimientos
aumenta la incertidumbre, el malestar emocional y el impacto subjetivo que surge por cubrir las
necesidades y problemas del paciente; disminuye en el cuidador los factores de autocuidado
generando malestar fisico y emocional, ocasionando dificultades para enfrentar la situacion y su
capacidad para orientar adecuadamente y tomar las decisiones mas apropiadas. En este sentido se
encuentran resultados similares a los de estudios anteriores con relacion al impacto generado en
el cuidador “respecto a las conductas de autocuidado se encontrd que estas eran reducidas. La
participante eligié como malestares objetivo el cansancio, pensamientos disruptivos “algo malo

pasard”, dolor de cabeza y dolor de estémago” (Rangel, Ascencio, Ornelas, Allende, Landay

Sanchez, 2013, p.366).

En cuanto a la percepcion, los participantes identifican cambios significativos en su vida
a nivel general, los cuales desencadenan en alteraciones en las rutinas comportamentales,

distanciamiento familiar, desplazamiento de roles, perdida de interés por actividades de

esparcimiento, debido a la cantidad de tiempo que deben dedicar al cuidado del paciente cronico.

Se ocasionan diferentes cambios en las rutinas personales, sociales y laborales;
inicialmente, no hay cuidado adecuado de su bienestar personal, con pocas horas de suefio,

conductas alimenticias inapropiadas, desinterés por acudir al médico y desgaste fisico. Ajustes a



nivel social con pérdida de interés por actividades de esparcimiento que antes realizaban y
tiempos personales limitados. Laboralmente, se encuentra abandono de actividades o

modificacion de horarios, de acuerdo con la cantidad de tiempo que deben dedicar a la labor de

cuidado.

Se encuentran fluctuaciones en el estado animico, asi como sobrecarga emocional con
total dependencia del estado fisico y emocional del paciente; se ubican principalmente
emociones como miedo, tristeza e ira y sentimientos como insatisfaccion, impotencia,
incertidumbre, preocupacion, impotencia, sufrimiento e irritabilidad; uno de los inconvenientes
encontrados, es que los cuidadores no expresan su malestar emocional, porque en ese momento
el paciente es la prioridad y no son conscientes de la importancia de mencionar como se sienten.
De la misma forma y reflexionando sobre la labor realizada, también se encuentran sentimientos
positivos como satisfaccion y tranquilidad, debido a que dieron todo de si mismos por el

bienestar del paciente en el momento de la enfermedad.

No se encuentra un soporte y contencion que abarque realmente las necesidades del
cuidador, hay bajo apoyo por parte de familiares o amigos y las decisiones mds relevantes que
involucran al paciente se responsabilizan unicamente en el cuidador principal; de la misma
forma, el apoyo por parte del personal médico se encuentra como bajo o insuficiente,
especialmente frente a capacitaciones e informacion que ayudarian a realizar la labor de cuidado
de forma mas acertada, ayudando a disminuir en el cuidador el malestar, la incertidumbre y la

insatisfaccion.

De acuerdo con lo planteado anteriormente, se pude concluir que las necesidades

emocionales en cuidadores principales de pacientes diagnosticados con cancer de estdbmago son:



El rol de cuidador principal es un elemento esencial dentro del campo de la salud, por lo
que es relevante prestar atencion a los riesgos y prevenir las consecuencias negativas del
cuidado, lo cual, conlleva a la necesidad de recibir atencion psicologica en busqueda de
su propio bienestar emocional, personal y social para mejorar su calidad de vida, al
mismo tiempo que se trabaje en aumentar la capacidad de adaptacion a la enfermedad y
las pérdidas que ella ocasiona. De la misma forma, es importante que la familia reciba
atencion psicologica para comprender todas las implicaciones que se originan a raiz de la
enfermedad cronica.

Lograr en los cuidadores reconocimiento de sus emociones, asi como tomar conciencia
de la enfermedad y poder ser capaces de desahogarlas de forma oportuna, con el fin de
explorar sus sentimientos, emociones y pensamientos en relacion con la labor
desempenaday el impacto que genera.

Estructurar horarios especificos de autocuidado, los cuales permitan continuar con sus
actividades basicas, como una adecuada alimentacion, el tiempo suficiente de descanso,
asistir a chequeos médicos y en lo posible contar con tiempo y espacio libre.

El cuidador requiere recibir soporte y contencion externa que permita disminuir las
molestias a nivel personal y social, es importante que la labor de cuidado no se centralice
en una sola persona, sino que sea una labor familiar, con el fin de no sobrecargar fisica ni
emocionalmente a un solo individuo; al realizar la labor de cuidado de esta forma, se
distribuiran las actividadesy serd posible mantener actividades laborales o sociales, lo
cual puede impactar significativamente la autopercepcion ante la situacion de enfermedad

cronica.



5. Recibir por parte del personal médico la informacién suficiente para la comprension del
padecimiento, de la probabilidad de curacion, los efectos secundarios del tratamiento

médico y poder despejar todas las inquietudes y recibir la informacion necesaria para

brindar los cuidados.

La investigacion presento limitaciones frente a la informacion confidencial que debia ser
recolectada por parte de los participantes, debido a que se requeria veracidad de los datosy
exploracion detallada a nivel cognitivo, comportamental y emocional, basicamente por tratarse
deuna investigacion con componentes subjetivos; sin embargo, dichas limitaciones fueron
superadas en el trascurso de la recoleccion de los datos y a medida que se fueron desarrollando

las entrevistas los participantes permitieron conocer informacion confiable.



9. RECOMENDACIONES

Para futuras investigaciones se recomienda realizar estudios correlacionales entre
cuidadores que no recibieron atencion psicooncologia (como los analizados en la presente
investigacion) y cuidadores que recibieron la atencion oportunamente, con el fin de comprobar la
eficacia de estos tratamientos y la importancia de implementarlos en el sistema de salud.
Asimismo, poder explorar las necesidades de cuidadores informales sin vinculo afectivo hacia el
paciente. Del mismo modo, se recomienda la posibilidad de ampliar el tamafio de la muestra,

para que determinen prevalencias.

De acuerdo con los hallazgos obtenidos se recomienda realizar investigaciones alrededor
de las posibles intervenciones psicologicas que se pueden ejecutar con los cuidadores principales

de pacientes con cancer.
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11. ANEXOS

11.1 Anexo 1: formato consentimiento informado:

CONSENTIMIENTO INFORMADO

B L identificado
conC.Cuiiiiiii de i acepto participar
voluntariamente en la investigacion cuyo objetivo general es “describir las necesidades
emocionales en cuidadores principales de pacientes diagnosticados con cancer de estobmago”,
dirigida por Yohana Paola Beltran, estudiante de Psicologia de la Universidad Antonio Nariflo,

quien cursa actualmente X semestre.

Declaro haber sido informado(a) de los objetivos y procedimientos del estudio y del tipo
de participacion. Enrelacion a ello, presto mi consentimiento para la recoleccion de datosy la
participacion en la entrevista a profundidad que dura aproximadamente una hora, brindando mi
autorizacion para que sea grabado en formato de audio. Acepto participar libre y
voluntariamente como colaborador contribuyendo a este proceso de manera activa, soy
conocedor(a) de la autonomia suficiente que poseo para retirar u oponerme del ejercicio
académico cuando lo estime conveniente, conozco que la informacion derivada de esta entrevista
sera confidencial y usada unicamente para objetivos investigativos, conozco que no habra
contraprestacion ni econdémica ni terapéutica con mi participacion en la entrevista y que mi
participacion no generan ningun riesgo para mi integridad fisica o mental; sin embargo, si llegase
a experimentar algin malestar de cualquier orden, se me ha informado y acepto que debo

dirigirme a mi Entidad Prestadora de Salud (EPS) para ser atendido.



Asimismo, declaro que he recibido una explicacion satisfactoria sobre los procedimientos
del estudio y su finalidad. He quedado satisfecho con la informacion recibida, la he comprendido

y se me han respondido todas mis dudas.

Con conformidad firmo a los dias del mes de del afo 2020.

Nombre Participante

Firma

N° Cédula



11.2 Anexo 2: transcripcion de entrevistas:

Entrevista No 1:

Nombre: Encuestado 1 Edad: 30 afios
Tiempo que presto el cuidado: 1 afio y 6 meses. Estado del paciente: Fallecido
Fecha: 22 de febrero de 2020 Género: Mujer
Entrevistador: E Participante: P

E: Este es el consentimiento informado, es un documento que expresa que la entrevista se
realiza de forma libre, que usted acepta participar en el estudio el cual tiene fines netamente
académicos, los datos que se consignen, la informacion e igualmente el audio no serdn usados
para ningln otro fin sino el académico, basicamente dice que no hay una contraprestacion ni
economica ni terapéutica dentro del proceso, teniendo en cuenta que no he recibido mi titulo, no
se puede brindar ningun tipo de atencion. Béasicamente este es el documento con el cual se
autoriza la entrevista que vamos a realizar (se solicita al participante diligenciar el documento,
nombre, cédula, fechay firma). Como le comentaba el fin de la entrevista es describir las
necesidades emocionales que tienen los cuidadores con cancer de estdbmago, inicialmente
quisiera que me comentara ;Coémo fue el proceso como cuidadora?, ;Cuanto duro el tiempo que

presto el cuidado?

P: Bueno, fue aflo y medio obviamente dificil, un cambio de vida total porque ¢l siempre
trabajo, yo siempre estuve en la casa haciendo mis cosas, digamos que, rebuscando dinero en la
casa con los nifios, ya en el momento en el que descubre eso eh, lo descubren cuando el cancer

esta tan avanzado que lo mandan a cirugia inmediatamente que toco mandar a los niflos alejarnos



de los niios, dejarlos al cuidado de mis papis para yo poderme dedicar completamente a ¢l. En si
irme a vivir al hospital con ¢l como veinte dias, estar en todo el proceso decir de cirugia,
recuperacion, en esos dias vitales después de la cirugia y hay eso. Eh dificil, digamos de todas las
maneras porque en si nadie esta preparado para eso, nadie le ensefia a uno eso, en saber que va a
pasar, como hago las cosas, que le digo, como lo ayudo, como lo fortalezco a €l si por dentro yo
estoy destrozada viendo cada proceso que dia tras dia lo esta es empeorando, entonces es algo,
completamente dificil. Siempre estuve diciéndole a ¢l que todo iba a mejorar porque en un
principio lo crei, siempre le dije a €l que (hace énfasis) que: jvamos para adelante, aguantemos,
resistamos! Y el siempre permitié hacer sus procesos y por ejemplo cirugias, tratamiento, quimio
radiacion o sacar liquido de su estdmago cuando se llen6 de liquido, pero con la condicion que
yo no me fuera para la casa, que yo siempre estuviera ahi al lado de él. En si, en ese momento

mucho tiempo deje de ser mama, eh deje a mis hijos a un lado por estar con €l.

E: Aparte de lo que comenta, ;cOmo cambio su rutina, usted trabajaba antes?:

P: No, yo estaba en la casa con €, yo pinto madera, hago muchas cosas en la casa,
siempre dedicada amis hijos, pues por eso por brindarles a ellos todo el cuidado en si, siempre
estuve yo en la casa y ¢l alla, entonces yo pendiente de la comida, la ropa, de todo,
absolutamente yo dedicadaalo que es el hogar. Después de eso, coger las riendas de todo, dejar
a mis hijos a un lado y coger las riendas de todo y bueno en ese proceso, el hospital, las vueltas,
umm nada, dedicada completamente 24 horas del dia con ¢l alld. Cuando le dan salida del
hospital, se supone que el cancer ya se habia calmado, ya habia pasado ese proceso tan dificil y
es cuando empezamos a trabajar de nuevo los dos, juntos por un suefio que teniamos que era

montar una panaderia, lo hicimos, logramos trabajar unos mesecitos muy poquitos mientras



empez0 otra vez la quimio radiacion, ya otra vez callo a cama, ya otra vez cogi las riendas de

todo, negocio, ya nifios, el cuidado de ¢l, acompanarlo a las quimio radiaciones, todo eso.

E: ;Evitaba salir con algunas personas?:

P: Por supuesto mira yo, ehh bueno sin hablar, no viene al caso hablar de mi infancia,
pero yo no pude termine mis estudios en mi infancia. Con ¢l antes de que se descubriera la

enfermedad yo empecé a validar mi bachillerato, con la enfermedad yo deje absolutamente todo,

yo deje de ver a mi familia (llora).

E: Tranquila, es un proceso dificil, es muy reciente y es normal que se sienta asi.

P: (llorando) Yo deje todo, yo ni siquiera tuve tiempo de sacar a los nifios al parque en
muchos meses (hace énfasis), muchos meses porque ¢l se sentia tan apoyado conmigo, tan
protegido que ¢l no queria que yo saliera porque si yo salia a la tienda a comprar el almuerzo,
entonces €l no se psicologicamente le daba cualquier cosa, se me desmayaba muchas cosas

entonces pues yo siempre queria verlo bien, no salia para nada, no me arreglaba.

E: ;Se descuido fisica y personalmente?

P: (llorando) Totalmente, me descuido, descuide a mis hijos, descuide a mi familia, deje

mi estudio, todo, todo.

E: Durante este proceso y por lo que me relata, claramente hubo perdida de interés
personal, en las rutinas, en el estudio, en maquillarse, arreglarse porque el centro eran los

cuidados fisicos. Durante este tiempo ;hablo con alguien sobre como se sentia?

P: ehh, sabes que pasa, que en ese momento por ejemplo llega mi familia, llega algin

allegado pues a visitarlo y pues siempre me dicen como esta y yo siempre digo bien, nunca de



pronto nunca pude comentar mi parte porque ese no era el enfoque, el enfoque era ¢l. Entonces,
siempre llegaban por €l y pues no me interesaba tampoco mucho por mi. Oh oh, si de pronto en
este momento que ¢l ya no estd me devuelvo alla yo digo estaba super mal, yo estaba muy mal
pero a la final yo fui muy fuerte, yo era un zombi yo sabia que yo estaba ahi pero yo no tenia
vida para nada mas y en ese momento yo no me daba cuenta de eso, en ese momento yo 6sea no
tenia cabeza para ni siquiera para que, yo sufro de migrafia y pues en ese tiempo yo no tenia

tiempo ni para eso, yo no sentia ni que me doliera la cabeza, ni para enfermarme tuve tiempo.

E: ;Y como era su alimentacion?

P: (risas) mira, por el hicimos tantas cosas y una de ellas o sea para intentar ayudarle y
una de ellas fue, le hicimos una terapia que se llama la terapia de Herson, esa terapia constaba de
quitar toda clase de carnes, lacteos, eh sales, azicar y grasas o sea absolutamente todo y empezd
hacer el proceso de una alimentacion organica completamente orgéanica o sea todo al vapor y
bueno sin sal sin azucar, fue algo supremamente duro. De pronto en ese momento fue un error
€s0, pero pues para que €l comiera yo tenia que comer al lado de €1, no porque ¢l me lo dijera
sino porque yo le decia “amor hagamosle que no es tan malo, mire que comer asi no estan malo”
y entonces yo no sentaba ahi y mucho tiempo yo me alimente asi con ¢l y fue bastante duro pero
yo por mostrarle a él que no era tan malo comer asi y aparte pues tenerle a ellos la proteina y la

leche pues era bastante duro.

E: Claro, porque a los nifios no se les puede quitar la proteina.

P: Exacto, a los nifios no se les podia quitar, entonces yo me sentaba y comia mucho

tiempo con ¢l asi. Mi alimentacion supremamente desordenada porque comia cuando tenia



tiempo, si se me hacia el nudo en la garganta cosa que yo a ¢l jamas le mostré. Pues yo no podia

comer entonces ya comia a la media noche, me levantaba y comia algo y bueno asi.

E: ;Y cuando estaba en el hospital como era la alimentacién?

P: En el hospital si, yo procuraba porque la rutina del hospital es bastante dificil,
entonces, yo si salia un momentico que ¢l quedaba durmiendo yo salia un momentico y comia
algo en un restaurante, cualquier cosa, o un familiar iba y me llevaba cualquier cosa entonces yo
comia cualquier cosa, yo comia porque sabia que tenia que comer, porque necesitaba estar fuerte.

Pero que me alimentara asi porque se sabe que se necesita no. O sea, comia porque tocaba.

E: ;Y como eran las rutinas de suefio?

P: ;ehh en el hospital?

E: Sien el hospital y en casa

P: es que mira que es dificil, si él se quedaba profundo yo no podia dormir porque pues
empezaba como a tocarlo para saber si estaba bien, en la noche, no sé si son solamente ellos o
era €l pero en la noche suelen no dormir, el después de eso tenia un problema en el colon
entonces el mantenia (piensa), se llevaba una cobija al bafio y mantenia sentado en el inodoro 4
a 5 horas, entonces esas 4 o0 5 horas yo estaba con una cobija al lado de €l, pues para no dejarlo
solito alla (llora), y nada el cudndo comenzé a enfermarse usaba pafial pues ya no controlaba su
cuerpito, aparte que no lo controlaba ya no tenia fuerzas para levantarse de la cama, entonces un
dia alcance a contar 12 pafiales en una noche. Entonces eso es no dormir, si llegaba, muchas
veces le decia a la mama que me ayudara con ¢l una hora para yo dormir en otra habitacion, pero

se desesperaba si no me veia, me decia mamita acuéstese acd, y si me acostaba al lado de ¢l



gritaba del dolor y pues ya tocaba... bueno tratamiento homeopatico, homeodpata son unas gotas

cada hora, todo el dia cada hora, entonces no habia tiempo de dormir.

E: ;Y durante ese tiempo en algin momento visito al doctor?

P: jcomo cosa mia! No nunca, nunca hubo tiempo, no me intereso nada.

E: ;Pero en algiin momento vio afectada su salud?

P: Ehhh, como te digo, no se no tenia ni tiempo de valorarme, ni de saber como me
sentia, afectada de pronto en el sentido de mi debilidad y un cansancio fisico impresionante que
nunca habia sentido, un cansancio en el que digo ya no mas queria tirar la toalla, pero porque el

cuerpo no daba para tanto.

E: Si claro, el hecho de no descansar, el hecho de no alimentarse bien, de estar todo el dia
corriendo en diferentes actividades. {Cree que tiene alguna afectacion a hoy a nivel personal por

haber prestado todo ese tiempo a los cuidados?

P: No, eh no mira que me esforcé tanto y me senti tan fuerte, que eso en este momento y
en parte de mi duelo me fortalece mucho, si de pronto en ese momento hubiera necesitado apoyo
que no se me paso por la mente, apoyo para mi nunca se me paso por la mente, pero si en este
momento me preguntas, ufff claro, apoyaria una causa para una persona , 6sea en apoyo
psicologico a una persona cuidadora de un enfermo asi, lo necesita totalmente, en este momento

ya no me paso el dolor, pero uno aprende a vivir. Lo que pasa es que tocar, volver a tocar el tema

es dificil, muy dificil. (llora)

E: ;En ese momento se sentia en la capacidad de brindar el cuidado o le brindaron algin

tipo de instrucciones?



P: Pues mira, dicen que para una persona cuidadora, ella hace su postgrado en medicina y
en todo, yo tenia el conocimiento en muchas cosas, yo sabia qué hacer si ¢l no reaccionaba, si se
me desmayaba, yo sabia como manejar todo, o creia saberlo, igual si me hubieran dicho vaya
descanse y que un doctor yo le cuido, no, no lo hubiera hecho, yo sabia de su medicamento, me
hacia cargo de su alimentacion, de su medicamento, de su pafal, de su terapia, de absolutamente

todo. Que siento que lo hice bien, por lo menos lo hice con mucho amor.

E: ;Y recibid informacion por parte de los médicos para brindar ese apoyo?

P: No. Todo fue... empirico, sitodo fue empirico.

E: También con el amor que uno lo hace, con la dedicacion.

P: Si, sin nada a cambio.

E: ;Dentro de todo lo que me ha comentado, la estructura familiar eran los 4, entonces

los nifios se fueron a vivir con los abuelos?

P: Eee no, se fueron a estar un tiempo en Santander con ellos, en la finca con ellos, solo

fue un tiempo, no s¢, un mes creo que fue un mes en lo que estuvimos en el hospital.

E: ;Y qué ocasiono esos cambios, en la estructura familiar?

P: (Piensa), cuando ellos volvieron, obviamente pues ese tiempo de no ver al papa y pues
llegar a verlo con 15 kilos menos, stiper desgastado que ya estaba, pues en ellos fue causarse
como una barrera, como un alejamiento si, pero pues igual yo no veia otra opcion, yo tenia que
ponerlos pues en buenas manos para yo poderme dedicar a él. Si, los vi cuando volvieron ellos

estan alejados, no se distantes.



E: ;Y recibi6 apoyo de otros familiares para brindar los cuidados?

P: ;Cuidadosa é1?

E: Si

P: (Piensa) Si, de pronto la mama, es que no s¢, cada quién vive su duelo, sus cosas a su
manera. La mama le dolia mucho verlo asi entonces procuraba no verlo, los hermanos querian
ayudarlo, pero pues para una persona joven, €l tenia 33 afos, para una persona joven, y un
hombre estar en pafal, es bastante dificil y que vengan sus hermanos a ayudarle, ¢l no queria
ayudar, no queria dejarse ayudar, entonces obviamente si hubieron muchas intensiones de
ayudar, de colaborar y eso, si, hubieron muchas intenciones, pero pues hay cosas que no, uno no

puede soltar la carga por nada del mundo.

E: ;En alguna ocasion recibid reclamos por parte de la familia?

P: Si, de pronto una abuelita ya muy anciana vivia lejos y sabia las condiciones, llamaba
seguido y alguna vez me llamo y me dijo que €l estaba asi de enfermo porque de pronto a mi me
daba pereza en la noche levantarme a darle medicamento, entonces fue como duro escuchar eso,
pero pues fue una abuelita y que, de pronto si, de pronto ¢l estaba tan mal porque ¢l no recibia
los cuidados de mi parte que eran necesarios, entonces solamente es ese pedacito, el resto no,
pues opte en nunca volver a contestarle, el resto no, la familia de él muy agradecida, hasta hoy

que lleva 3 afos y pucho de fallecido muy agradecida, estuvieron conmigo siempre.

E: ;Usted se alejo de su familia?

P: Eee alejarme en el sentido que nos reuniamos para hacer muchas cosas y pues

obviamente ya dejé todo, si, jvamos a un parque! No, no, no, totalmente entregada a ¢l, pues



cuando la gente creyd que €l ya estaba stper bien y eso, pues creo que nadie sabia todo lo que
yo, lo que yo como esposa que estuve las 24 horas del dia con €1, lo que yo vivi, entonces de
pronto si me vieron como que yo cambié, pero pues nadie sabe lo que yo estaba viviendo alla,

cuando la gente creia que €l estaba tan bien, no estaba tan bien el sufrié mucho.

E: ;Usted salia con amigos, con amigas?

P: antes de eso con amigas si, venian a la casa, haciamos onces, nos reuniamos,
escuchdbamos musica, si en mi casa, ee si obviamente todo eso ya paso. Y como estaba
estudiando, pues si nos reuniamos a hacer trabajos y cosas esas del estudio y esas cosas, pero

pues si ya todo eso, ese tiempo ya... alejada completamente.

E: ;Recibio el apoyo de los médicos, que usted diga, si efectivamente se brind6 el

acompafiamiento medico?

P: No, no nada de eso.

E: ;Solamente por el medico particular?

P: Medico particular, mira, incluso en médicos particulares los exdmenes que le
haciamos, que le hicimos endoscopias y eso salia bien cuando el cancer ya estaba muy avanzado.
Nunca hubo apoyo de nada, nadie, bueno hasta llegamos a un punto muy bueno, avanzado para
hacer examenes y eso le hicieron una endoscopia, y alla le dijeron que el cancer ya estaba
avanzado, ya estaba en etapa 2 y eso, lléveselo, hospitalicelo y ya, 6sea nunca hubo

acompanamiento de nada ni nadie, nada.

E: Sentian que el personal médico de pronto era muy frio al darles...

P: Por supuesto que si, siempre.



E: ;Cuéando le dieron el diagnostico?

P: No, cuando le dieron el diagnostico, pues al ser particular entonces pues la tension es
muy diferente, es buena, nos acompaiaron o sea cuestion de una hora tranquilos, bueno en ese
momento me fortalecieron un poco, pero ya lo que es en el sistema de salud, la EPS no, o sea
totalmente frio, incluso cuando lo desahuciaron “usted ya esta en etapa 4, no hay nada que
hacerle, le voy a mandar por protocolo otra quimioterapia con platino donde le va a tumbar las
ufas en horas”, y ¢l le dijo, eso me va a salvar la vida, y le dijo no, pero es por protocolo, dsea

no, terrible.

E: Si, el personal médico, tal vez por el tiempo que lleva y demas, se vuelve un frio y

natural frente al tema.

P: Muy ftio, e incluso mira, yo estoy en el hospital con el sola adentro del hospital,
mientras estuvo hospitalizado, pues como no habia mas familia y no queria que yo saliera para
que entrara otra familiar, entonces yo estuve ahi perdida, yo decia, que hago, para donde cojo,
que tengo que hacer acd, nunca supe, pues en mi familia ni en la de ¢l nunca hubo cancer ni nada
de eso, llame un dia a una doctora, una cirujana y yo le dije, que va a pasar con ¢€l, me dijo “no,
es que ni siquiera sabemos que va a pasar con €17, esa fue la respuesta que me dio. Si ves
entonces la frialdad de ellos, y eso, huy noo, muy duro, no, no hubo como fortaleza para mi,

muchisimo menos para €l.

E: ;Y como era la comunicacion entre ustedes dos?

P: Muy buena, ¢l era, ¢l tuvo contados, en ese afio y medio que sufri6 tuvo contados los

dedos de la mano, que haya querido desquitarse conmigo, ellos pelean, ellos gritan, ellos se



quieren morir, quieren que los ayuden a morir y muchas cosas de esas, pero fue muy pocas las

veces que el de pronto quiso pelear conmigo, €l fue la persona mas agradecida, la mas dulce.

E: yo creo que usted en este momento tiene un recuerdo muy bonito y son muchas cosas

las que ¢l le brindo, y que fue afio y medio que se unieron muchisimo mas.

P: ¢l fue tan lindo que, yo todo, pues obviamente yo todo lo hacia con amor, mira la
primera vez que le fuia cambiar el pafial, o sea €l ya estaba usando panal , pero el entraba al
bafio y €l se hacia cargo de su panal, hasta una recaida que ¢l tuvo, el muri6 acé en esta casa, en
el tercer piso, eehh le dio una recaida, de muchas que le daban ¢l se desmayaba y quedaba
inconsciente varias horas, o empezaba a hablar cosas que yo decia, o sea en su mirada no es €I, e
inconscientemente una vez intento como levantarme la mano, pero no me conocia, no sabia
quién era yo, no s¢, el tanto dolor que no s¢, se me desmayo quedo inconsciente, lo acosté, lo
alcé y lo acosté en la cama y pues bueno, su cuerpo se descontrolo completamente, y ese dia para
mi fue bastante duro porque pues yo nunca habia cambiado un panal y menos de mi esposo, del
papa de mis hijos, de ese dia para aca, pues todos los dias ya lo hacia 20 veces al dia, ya era todo
como tan normal, ¢l lo hacia con tanto amor, estuve como tan sola o tan dedicada al cuidado de
¢l que yo ya lo metia, o sea yo lo llevaba alzadito al bafio, yo lo bajaba, lo sentaba en la silla de
ruedas en el bafo, yo lo dejaba una hora porque le encantaba el agiiita caliente, y siempre me
decia gracias, gracias, gracias, cuando lo llevaba alzadito (llora), mientras lo alzaba para llevarlo

al bafo a bafiarlo, me cantaba canciones (llora), siempre, no, ¢l fue muy hermoso.

E: ;Qué emociones piensa que durante el transcurso de la enfermedad sentia?

P: ushh yo experimente muchisimas cosas, yo experimente todos los sentimientos. Bueno

yo soy muy temerosa a Dios, yo siempre he orado mucho, le pedia a €, pero senti mucho



tristeza, mi duelo no empez6 cuando el murid, mi duelo venia hace mucho rato, hace mucho rato,
ver al papa de mi hijo alla tirado me dolia inmensamente, senti rabia, con la vida o con ¢él, porque
llego el momento en que yo senti que esta batalla ya estaba perdida, ya estaba desahuciado y
pues después de desahuciado yo queria, yo le decia hagamosle, hagamos esto, pues esto no
funciono vamos por este lado, pero hubo un momento que yo senti, yo ya sabia, no sé, senti que
ya se me iba a ir, entonces senti rabia porque habiamos construido algo juntos, nuestros hijos, se
iba a ir y me iba a dejar y no era justo, porque yo sola, sentia, a veces me sentia tan fortalecida,
yo decia gracias a Dios por tanta fuerza que me da, no dormi pero estoy acd y lo voy a hacer con
amor, no, yo senti muchas cosas, senti decepcion, senti impotencia, senti miedo de lo que iba a
pasar, de lo que estaba viviendo, si de pronto lo estaba haciendo mal, no, yo senti muchas cosas,

experimente todo en un dia senti muchas cosas.

E: ;y en algin momento le expreso eso a alguien?

P: No, nunca.

E: ;En algin momento llor6?

P: si, muy poco.

E: ;Sola?

P: Si, obviamente sola, por lo general cuando me metia a banar, cuando no me estaba
viendo, porque ¢l nunca me llego a ver a mi mal, nunca me llego a ver a mi triste, ¢l siempre me
vio fuerte, me vio con ganas de seguir adelante, con amor, entonces procuraba pues obviamente
siempre que lloraba era cuando me metia a bafar, tenia un momentico para llorar y yo lloraba y

ya, me calmaba y salia y regresaba otra vez aca bien.



E: me puede contar un poco como era, o que pensaba en ese momento, jcuales eran los

pensamientos que mas llegaban?

P: Bueno en un principio, de la enfermedad, pues obviamente yo pensaba ahi, bueno toco
empezar de cero, me visualizaba en el futuro con él, empezando desde cero, viendo los nifios
grandes, bueno todas esas cosas, después de eso, ya sentia miedo porque yo decia, yo ya sentia o
me visualizaba sola, entonces pues me llenaba de miedo, como voy a hacer las cosas sola, voy a
poder sola, que hago yo sin €l, que va a ser mi vida sin ¢él, esas cosas, siempre todo en ese
momento, todo lo que piensa es en €l. Por €l y para €l, para mi de pronto no, solo con eso de que

hago sola.

E: ;llego de pronto a padecer de algun trastorno del estado de animo, como estrés por

ejemplo?

P: Si, como te digo, de pronto yo experimenté muchas cosas, pero para el siempre estuve
bien, entonces no s¢, se pasaba rapido, si obviamente mal genio, miedo de todo, pero pues si el
me necesitaba yo ya estaba bien para €l, entonces tenia que aguantar o ocultar muchas cosas,

muchos sentimientos tenia que ocultarlos.

E: Para finalizar me gustaria que me cuente como podria describir la experiencia de

prestar los cuidados, a nivel general.

P: La experiencia, mira ahorita te puedo decir que una persona cuidadora es la persona
mas fuerte que hay, no s¢, todos los sentimientos deben ser diferentes, pero cuidar a su esposo,
€S0 €s para mujeres O para personas verracas, para personas fuertes definitivamente, porque no,

€so poquita gente lo vive, en este momento te puedo decir, que no s¢ de donde saque tantas



fuerzas para vivir todo lo que vivi, y me le quito el sombrero a las personas que hacen eso, para

personas fuertes de verdad.

Entrevista No 2:

Nombre: Entrevistado 2 Edad: 25 afios

Tiempo que presto el cuidado: 1 afo Estado del paciente: Fallecido
Fecha: 26 de febrero de 2020 Género: Hombre
Entrevistador: E Participante: P

E: Este es el consentimiento informado, es un documento que expresa que la entrevista se
realiza de forma libre, que usted acepta participar en el estudio el cual tiene fines netamente
académicos, los datos que se consignen, la informacion e igualmente el audio no serdn usados
para ningtn otro fin sino el académico, basicamente dice que no hay una contraprestacion ni
econdmica ni terapéutica dentro del proceso, teniendo en cuenta que no he recibido mi titulo, no
se puede brindar ningtn tipo de atencion éticamente. Bésicamente este es el documento con el
cual se autoriza (se solicita al participante diligenciar el documento, nombre, cedula, fecha y
firma). Como le comentaba el fin de la entrevista es describir las necesidades que tienen los
cuidadores con cancer de estomago, inicialmente quisiera que me comentara ;Cuantos afios

tenias cuando prestabas el cuidado?

P: Eso fue hace ya 4 afos, desde los 20 afios, a los 21 afos.

E: ;Cuanto duro el periodo en el cual prestaste el cuidado?

P: 1 afio cerrado, desde el momento que se agravo todo hasta que fallecio.



E: Me quieres contar un poco, ;cOmo cambio tu rutina personal, desde el momento que

empezaste de lleno a cuidar a tu mama?

P: Bueno pues digamos que, antes del conocimiento de eso, pues los planes tipicos de
uno de joven, pues los fines de semana el club, salia mucho a rodar, estar en las motos, estar
paseando, mds bien poco dedicado a la familia, pues entre semana lo tipico de llegar deltrabajo y
compartir con la familia, y pues las fechas especiales normal, pero digamos que fines de semana
y tiempo asi libre mas que todo era pues diversion, y cuando pasamos a la €época dela
enfermedad, pues entonces ya los fines de semana se tornaron de uno estar ahi cuidando,
empezando desde que se levanta uno, desde que madruga, ir hasta el hospital a llevar cobijas o el
desayuno o algo a la persona que esta alla reemplazando, o en el caso que yo me quedara en toda
la noche, entonces pues levantarme, esperar a alguien que llegara a recibirme, salir banarme en la
casa y salir después de una vez al trabajo, toda la noche de largo y seguir en el trabajo de largo y
los fines de semana pues ya cero salidas, porque pues toca turnado en la familia pues el cuidado
alla, mi mama basicamente estuvo todo el tiempo alld, entonces pues fue, es como mas dificil,
porque el tiempo, si o si toca estar alla alguien presente, entonces pues estas trabajando y llegas o
a ir al hospital o llegar a la casa a alistar todo o a cuidar digamos de la familia que quedaen la
casa, en mi caso digamos pues mis hermanitas pequeias, entonces eso es lo que cambio, cero
diversion y de lleno el tiempo que no era trabajando, era dedicado al cuidado, si no era de ella

personalmente pues a la familia.

E: (En ese momento estudiabas o realizabas algo ademas del trabajo?

P: Eh no, en ese momento estaba haciendo el proceso para irme a trabajar a Canada, ya

estaba en curso de inglés para estar preparado para la entrevista que la tenia unos tres meses



aproximadamente después del momento en que le descubrieron eso a mi mama, entonces eso ahi

chao, entonces adicional al trabajo eso era lo que estaba haciendo.

E: En el trabajo, ;tuviste que dejar de ir en algin momento a trabajar?

P: Si, varios dias, al principio digamos que muy entendible, muy comprensible los
compafieros y pues los lideres, pero ya a medida que pasaba el tiempo se volvia mas recurrente el
llegar tarde, porque salia del hospital derecho para alla, o el estar trabajando y de un momento a
otro dejar todo tirado y salir corriendo porque pasaba algo, entonces pues digamos que ya pues
no es rentable tampoco para la empresa, ya luego no tienen la misma disposicion a darle los
permisos a uno, entonces se vuelve un tema incomodo y a veces pues la dificil tarea de

contestarle a los propios familiares lo siento mucho pero no puedo salir, entonces es complicado.

E: ;tenias en ese momento pareja?

P: en ese momento, recién cuando mi mama comenz6 con las molestias, ehh para esos
diitas fue que me cuadré con mi novia, conoci a mi novia, bueno la conocia desde antes pero no

estabamos como novios todavia, fue mas o menos para... como unos 2 meses después de que ya,

le dieron el diagnostico a mi mama fue que nos cuadramos.

E: ;Y hubo momentos que tuviste que desplazar la relacion?

P: si, todo el tiempo, todo el tiempo fue, claro estd para mi todo el tiempo la prioridad
para mi es la familia, pues mi novia fue muy comprensiva, pero una relacion tiene que
alimentarse, entonces hubieron momentos dificiles en los que, digamos en ningiin momento ella
me puso contra las cuerdas, o alld o acd, pero si se sentia que pues la relacién no iba para ningiin

lado por lo mismo, porque pasaba una semana entera sin yo visitarla o algo, entonces en los



raticos que nos veiamos tampoco podiamos hacer planes de que de pronto ir a pasar un fin de
semana juntos asi completo porque, pues no habia tiempo, no estaba la oportunidad, entonces

digamos que si, se tornaba a veces eh no sé como decirlo, fria la relacion de pronto por eso.

E: ;Otros familiares que en ese momento se descuidaran por prestarle la atencion?

P: Si, la familia de mi mama es bastante numerosa, son 10 hermanos, 2 hombres,
incluyéndola a ella 8 mujeres, digamos que como que entre ellas mismas hablaron y procuraban
por lo menos una de ellas estar algiin tiempo con nosotros en la casa, pues mis hermanitas
pequeias y eso, igual tan pronto paso €so nosotros contratamos una persona, pues para que nos
ayudara con las labores en la casa, para que estuviera mas pendiente, pero igual no es lo mismo,
entonces casi que siempre en el momento del cuidado de ella, hubo alguna tia con nosotros, no
siempre la misma pero si trataban de estar cambiando, si eso ayuda un poco pero igual se siente

el desgaste.

E: De parte tuya, ;jsientes que hubo en algin momento ausencia de interés personal?
Como que tu te levantaras, te bafiaras y te arreglaras, pero por el afan no te preocupabas por eso,

por ti en tu cuidado personal.

P: Si claro, como te digo, cuando pasaba la noche de largo en el hospital entonces pues,
no aguantaba afeitarse, ni miraba si estoy bien peinado, las ojeras, entonces digamos que la
mente en esos momentos esta como metida en otra parte englobada, entonces uno no le ponia

cuidado con lo de uno mismo, entonces, si pasaba regularmente.

E: ;Te alimentabas bien?



P: Si, de hecho, siempre he sido de muy buen comer, entonces en ese momento estaba
ejerciendo como mecéanico de buses, de carros pesados, entonces el desgaste fisico es altisimo,
entonces por el mismo estrés o eso y adicional por el trabajo siempre he comido muchisimo,
entonces procuraba en todo momento estar comiendo, entonces si, la alimentacion no se

descuidé.

E: /Y el suefio?

P: El suefio, digamos que no que me diera insomnio, me despertara por las noches o algo
asi, pero si me costaba conciliar el suefio cuando estaba mas o menos descansado, porque cuando
a veces estaba rendido, tocaba una silla o algo y quedaba dormido, pero a veces medio habia
descansado o algo asi y tenia la oportunidad de dormir y me acostaba era el pensar, en que podria
pasar, en que iba a pasar con las nifias, que iba a pasar con mi papa, digamos que basicamente

era esa la pensadera y lo que no lo dejaba a uno acostarse y a dormir ya, entonces porque pues si.

E: O la misma preocupacion (no te dejaba descansar?

P: aja, pero ya después que me dormia ya, siempre he tenido el suefio muy pesado, pero

en ese momento si lograr ya quedarme dormido si me costaba un poco de tiempo.

E: ;Durante ese periodo sentiste algun malestar fisico, es decir, alguna enfermedad que

ta digas recurrentemente sentias algo?

P: Echo, pues mas alla del agotamiento fisico, no, dolores de cabeza, pero no algo asi que
digamos, pero en ese momento digamos que uno anda con todo el pesimismo encima, entonces
como que ni siente el estrés y todo eso, entonces como que todo es parejo y no siente algo

puntual, pero si andaba muy agotado, fisicamente andaba stper agotado.



E: ;En ese afio visitaste alguna vez al doctor?

P: Durante ese afo no, no tuve citas médicas ni nada en ningin momento.

E: ;De pronto crees que después del afio yendo al hospital, con la rutina dia a dia sentiste

alguna afectacion en tu salud que te perdure hoy en dia?

P: Eh, pues digamos que asi como tan puntualmente no, digamos que si hay mucha
incertidumbre y la misma pensadera, si llegue a tener accidentes de trabajo, por estar en otro
lado, estar pensando en otras cosas, entonces inconscientemente como que se le va la mente a
uno por la pensadera, entonces uno no se concentra y mi trabajo en ese momento requeria de que
golpear, de aflojar, de hacer fuerza, entonces digamos que por estar en algin momento asi si tuve

2 accidentes de trabajo, por estar englobado, con la mente en otro lado.

E: Sobre los cuidados que prestabas, ;los médicos brindaron alguna informacion de

cOomo lo debian hacer?

P: Si, cuando empezamos, ellos nos dieron instrucciones, después de las quimioterapias,
la seccion de las quimioterapias le decian a uno lo que ella iba a experimentar, lo que iba ver
uno, a mi papa le toco, €l sabe aplicar inyecciones, en la policia €l fue paramédico, entonces
digamos que el tubo que casi que a diario aplicarle inyecciones de tramadol para el dolor,
entonces nos daban las instrucciones de que tanto darle, como suministrarle, eso al principio. Al
final, ya mi mamé empez6 a tener dafio hepatico (creo que asi es que se llama), los liquidos se le
regaban por fuera del estdbmago, entonces se le inflaba el estdémago de liquidos, entonces tocaba
hacerle un drenaje y eso era super delicado, entonces al principio era vaya al médico, al final ya
de la enfermedad ya cuando estaba super grave, entonces al principio que tuvo el problema de

los liquidos, los médicos lo atendian a uno bien, le decian haga esto asi, esperemos que se infle



un poquito mas pues porque pues tampoco pueden estar a todo momento parando lo que estan
haciendo por drenarle, entonces ya mientras pasaba el tiempo ya con ese problema, ya la
disposicion del personal médico no era el mismo, entonces se desesperaba uno y ya una doctora
que nos explico el procedimiento de como deberiamos hacerlo, para pues en la casa pudiéramos
como aliviar la coagulacion que tenia ahi, entonces si hubo, tal vez no de buena forma todo el

tiempo, pero si hubo la instruccion de los médicos de como proceder ahi.

E: (En algin momento sintieron mucha frialdad de parte de los médicos?

P: Si, eso es una de las cosas mas dificiles, al principio lo tratan como persona, pero ya
después de tanta recurrencia, recurrencia, recurrencia, como que llega uno y las enfermeras, los
doctores lo miran a uno y ahh otra vez, como ya como que para que insiste por decirlo asi,
entonces es super duro, de hecho yo tuve varios problemas alld en el hospital por ya del estrés
insultaba a los doctores, al personal médico, entonces ya una vez me sacaron del hospital y pues
por lo mismo, pues ya practicamente es como, como ven que no va a ningun lado eso pues ya

como que no le ponen la misma importancia.

E: Si, se ve muchisimo la naturalizacion de los médicos por los pacientes.

P: Si, ya pues digamos uno, como es el familiar pues uno ve realmente, uno ya de tanto
estar ahi uno al final siente el dolory la agonia por la que esta pasando la otra persona, porque
finalmente uno también se vuelve parte de eso y uno pues en el afan de querer que lo traten pues
las personas que tienen el conocimiento, que lo puedan aliviar un poco y ver que ya les dalo
mismo, no solo con ella, si no con todos los pacientes que estan en una etapa terminal, porque

por decirlo vulgarmente “estan echados a perder ya”, entonces pues no tiene caso como hacer



algo, de hecho en algunos momentos uno siente como que el decir de ellos es como “bueno que

se muera rapido pues para que no esté molestando mas acd”.

E: Aparte de tu papad, ;quién mas ayudaba en el cuidado?

P: Mi hermana mayor y la tia que estuviera en ese momento.

E: Esdecir, jsi se recibid buen apoyo por parte de la familia?

P: Eee, de nosotros, del primer grado de consanguinidad por decirlo asi, si estuvimos
todo el tiempo ahi, mi hermana mayor pues ya no vivia con nosotros e igual, fuera ella, o mi
papa, o yo, entonces entre los tres siempre habia uno que podia estar disponible digamos, para

estar al cuidado deella, y de la familia pues si, tuvimos acompafiamiento de la familia.

E: ;en algin momento algun familiar te reclamo por algo durante ese proceso?

P: Si, realmente fue que casi todo el tiempo de la enfermedad, pues no solo a mi sino a
mie hermana y a mi pap4, porque nos decian que renunciaramos de trabajar para estar todo el
tiempo ahi de lleno con mi mama4, porque todo el mundo ya sabia que pues probablemente podria
ser ya los momentos finales de ella, entonces decian, nos reclamaban de hecho, o sea no eran
opiniones ya si no como un reclamo de porque no renunciamos, pero pues finalmente llevar una
enfermedad de esas es super costoso y pues no nos podemos de dar el lujo por decirlo asi, para
dedicarnos solo al cuidado, entonces no va a haber dinero para las otras cosas, pero si hubo

varios reclamos por parte de la familia.

E: Claro pues es algo que también se torna tenso dentro de todo el proceso y que

desencadena muchas cosas; lo que ti dices, econdmico, afectivo, todas esas cosas que uno ve que



se afecta de una u otra forma, en el trabajo y todo. ;Respecto al estado de animo, que emocion

dices tu que era la que mas sentias en ese momento?

P: Digamos que al principio, como que uno no lo asimila en la gravedad que es, pues en
mi caso, al principio que mi hermana me llamo, que el resultado era un cancer de estdbmago,
digamos yo siempre he sido muy relajado frente a la vida, entonces yo como lo tome como que
pues es una prueba y ya vamos a salir de eso, y a medida pues que la enfermedad se fue
creciendo y se fue agravando la situacion y que cada vez las esperanzas como que ya se agotan,
el estado de animo o el sentimiento que mas tenia, la incertidumbre y la zozobra de saber si si iba
mejorar o si para ella iba a seguir empeorando, ya luego digamos, cuando ya el panorama estaba
mas claro, de que ya no habia mejoria y que ahi para alla toca lo que fuera siguiendo, hubieron
sentimientos de impotencia, de no poder hacer nada, digamos en los casos de que, uno ve a la
otra persona sufriendo completamente, mi mama lloraba, yo la cargaba entre los brazos asi como
una bebe y entonces la impotencia y en algin momento, digamos que uno como que, pues llegue
a pensar en que la vidano valia la pena, hubo un momento en que se me acumulo tanto el estrés
y eso, que iba en la moto, iba super rapido en la autopista y en ese momento yo trabajaba en la
220 con autopista norte, iba super rapido por la noche, como a las 10 de la noche iba para el
trabajo y pues yo estaba tan cargado tan cargado que cerré los o0jos y me solté de manos, me solté
de la moto y dije pues, que me estrelle que hijuemadres, y pues gracias a Dios nunca me paso

nada, lo hice en unas 2 o 3 ocasiones, pero pues gracias a dios no pasé nada.

E: Es decir, ;pensaste en quitarte la vida en ese momento?

P: Digamos que, no, no lo premedite, pero si iba y de un momento a otro y ya como que

me llego todo el sentimiento y asi, momentaneo, no es que andara pensando a toda hora de no, ya



no vale la pena hago eso, sino de un momento a otro tuve 2 o 3 episodios, que iba ya tan tan

cargado que no iba pensando en eso, pero si de un momento a otro salid ese sentimiento.

E: ;Alguna vez se brind6 acompafiamiento psicologico para la paciente o para ustedes?

P: No, nunca fue la prioridad ni para mi mamé y mucho menos para nosotros, digamos
que estabamos tan enfocados en los dolores tan fuertes que ella sentia que nunca nos dio tiempo

para hablar de cdbmo nos sentiamos o expresarnos algo entre nosotros. Solo nos veiamos mal,

veia a mis hermanas llorar y muy mal, pero nunca buscamos ayuda de otro tipo.

E: ;(Alguna vez pudiste expresarle esos sentimientos a alguien?

P: No, no a nadie porque, empezando por ser hombre, entonces el sentimiento de
fortaleza que uno tiene que mostrar, pues uno mismo se mete en ese cuento, pero pues
finalmente, uno dice, pues soy hombre y no puedo demostrar debilidad digamos que frente a
nadie por mds que este destrozado, con mi papa digamos que nunca tuvimos una relacion muy
cercana, hola pa’, chao pa’, y pues mi papa también es muy seco, el quedo huérfano desde los 9
afnos y todas mis tias y los que lo conocen, dicen que ni siquiera cuando fallecié la mama el lloro,
y realmente es stiper duro eso, entonces aguantarse entonces por el hecho de ser hombre, no
poder expresar o desbordarse en el momento los sentimientos que uno tiene, pues realmente
digamos que, mi novia fue un apoyo ahi y de un momento a otro si ya no aguantaba mas, las
lagrimas y eso, pues si paso eso, pero que fuera frecuente, o que pudiera hablar con alguien de
cémo me sentia y que me estaba pasando no, mi novia fue la inica que en ese momento si, pues
bueno ella por la cercania, y por la relacion que llevamos si en un momento si no se podria

contener el llorar y hacer todo eso.

E: ;Y lo expresabas de otra forma? Con rabia, con golpes u otra cosa.



P: Con rabia si lo hacia en el trabajo, cuando estaba haciendo cosas, como te digo
golpeaba, apretaba cosas y eso, digamos que estaba sacando algun pero o algo o me pasaba alglin
chicharréon, entonces pues el mal genio por lo que le pasaba a uno y de un momento a otro se
acuerda uno por la situacion que esta pasando, entonces coge uno con rabia a pegarle a todo y si,
era como un desahogo eso, siempre me ha gustado boxear, en la casa tengo unos guantes de
boxeo, entonces a veces llegaba, cogia los guantes a pegarle a las paredes, digamos contra otra

persona si no.

E: ;Como era la relacion con tu mama en ese momento?

P: Eh, digamos que buena, pero digamos que, es como fantasiosa, porque lo que yo
llegaba a decirle siempre era que ella se iba a mejorar, que nos iriamos a tal lado, como a darle

animos y como a hablar de cosas solamente cosas para que ella se mejorara y no hablar de otras

cosas realmente.

E: ;Tratando de evadir la realidad practicamente?

P: Si, esa es la definicion correcta.

E: Para concluir, ;como puedes describir la experiencia como cuidador?

P: Es pésimo, es practicamente que la enfermedad no solo la lleva esa persona si no uno
también, digamos que ya de un momento a otro, cuando se torn6 todo tan dificil, ya yo mismo le
pedia Dios que se la llevara, a pesar que es duro eso, es mas duro para uno, pues digamos que en
mi caso al tener a mis hermanas tan pequeias, es mas duro llevar la carga y aparte verlas a ellas
sufriendo, ver como ellas sufren cuando ven a la mama, pues agonizando practicamente, porque

pues los ultimos meses practicamente que ella solo vivia practicamente por las drogas, pues



permanecia drogadatodo el tiempo, es pésimo y o sea la carga no la lleva solo el enfermo, la
carga la lleva uno también, todo, todo le afecta a uno también, el trabajo, la salud, las relaciones
con las demas personas, todo cambia, y digamos que mas que un familiar tan importante como la
mama, es super dificil, porque digamos que, yo siempre he dicho que la mama es el centro de la
familia, pues digamos que ella es la que mantiene como las piezas unidas ahi, y cuando ella se
enferma pues todo mundo llega a la casa y no sabe qué hacer o como que no se halla uno y la
realidad le cambia a uno completamente y todo se vuelve pesado, dificil, entonces asi es como

siento que afecta eso.

Entrevista No 3:

Nombre: Entrevistado 3 Edad: 33 afios
Tiempo que presto el cuidado: 7 meses Estado del paciente: Fallecido
Fecha: 29 de febrero de 2020 Género: Mujer
Entrevistador: E Participante: P

E: Este es el consentimiento informado, es un documento que expresa que la entrevista se
realiza de forma libre, que usted acepta participar en el estudio el cual tiene fines netamente
académicos, los datos que se consignen, la informacion e igualmente el audio no serdn usados
para ningln otro fin sino el académico, basicamente dice que no hay una contraprestacion ni
economica ni terapéutica dentro del proceso. Basicamente este es el documento con el cual se
autoriza la realizacion de la entrevista (se solicita al participante diligenciar el documento,
nombre, cedula, fechay firma). Como te comentaba este es mi proyecto de tesis y el finde la
entrevista es describir las necesidades que tienen los cuidadores de las personas con cancer de

estdmago, inicialmente quisiera que me comentaras, ;Tu papa ya fallecio?



P: Asi es, ha sido dificil pero, somos 4 hermanos y de los 4 fui quien vio por €l,
practicamente nos la pasabamos todos los dias juntos, duele mucho pero, yo noto a mis hermanos
que estdn muy inquietos y me dicen, que yo estuve con €l, que yo pude decirle cuanto lo queria,
baile con ¢€l, su ultimo baile fue conmigo, pues a mi papa le encantaba bailar, pues mi papa ya no
podia caminar bien y bailamos sentados, o sea con los brazos como marcando vueltas y pasos, es
un recuerdo que voy a guardar muy especial, si es dificil, pero en lo personal algo de mi esta

tranquila, porque hice todo lo que pude y demostré todo lo que pude en vida.

E: ;Cuanto duro el tratamiento desde que lo diagnosticaron?

P: Duro como casi siete meses, Si casi siete meses en que supimos que era cancer, pero
antes de que mi papa estuviera internado, ya eran los sintomas, pero decian que a lo mejor era del
corazdn, que era psicologico, que ¢l no podia pasar los alimentos porque era psicologico, asi
cositas, ya en esos momentos uno dice, es porque estas estresado, por eso no puedes pasar los
alimentos, o sea como que todos nos creiamos doctoresy en el hospital lo veian y pues tenga su
omeprazol, llegaba mi papa con cajas grandes de ranitidina, magnesio, jarabes y pues no eso no

se llevo un proceso adecuado al principio.

E: ;Como viviste todo desde el momento que supiste de la enfermedad?, me imagino que

siempre estuviste acompafidndolo y eso es muy gratificante para ti en este momento.

P: Si, cuando me entere de la enfermedad, bueno mi papd empezd primero con
malestares, pero como ¢l era muy independiente, o sea €l trabajaba en un taxi entonces, en ese
trabajo esta practicamente todo el dia en la calle, y mi papa nos comentaba que se le dificultaba
comer, pero no le creiamos, llegaba a casa y estabamos comiendo, le ofreciamos comida y ¢l

decia que no. Que no podia comer, que le costaba mucho trabajo pasar los alimentos, yo decia,



como no va a comer, seguramente ya comi6 por fuera, pero ya después pues el dolor era mas
intenso. Al principio mi papa decia que era algo del pecho, se hizo estudios de
electrocardiogramas, mi papa fue atendido en el hospital de la Policia, me parece que es un buen
servicio, no como otros hospitales, pero lo que le recetaban a mi papa era omeprazol, incluso
unos dias antes de saber que era cancer le inyectaron tramadol, es un medicamento muy fuerte
para el dolor, mi papa iba casi doblado, le inyectaban y le recetan su caja de omeprazol para la
gastritis, y se le quito pero al dia siguiente, otra vez, eran ya dolores muy fuertes, y pues el
servicio querian atenderlo pasado un mes, yo veia a mi papa y le decia, “no te puedes aguantar
un mes”, entonces le hicimos los estudios por fuera, después llegamos al hospital con los
estudios que pagamos nosotros por fuera y ahi fue cuando la gastroenteréloga se dio cuenta que
era cancer, pero para esto yo tengo un amigo médico, y le conté¢ los sintomas de mi papa,
entonces, el si estaba al pendiente, me decia “oye es que tienen que ir, o sea, a tu papa lo tienen
que atender ahi en urgencias lo que le est4 pasando a tu papa es algo serio, puede ser algo muy
delicado; como que ya me habia puesto en aviso que era algo muy serio, aparte yo las ultimas
veces veia que mi papa se doblaba de dolor. Llevamos los estudios y pues si fue impactante que
era un tumor en el fundus gastrico, dijo la gastroenterdloga que es un tumor maligno, en ese
momento si sabia que es algo fuerte, por el estado que iba mi papa. Le dijo, “don Marco usted se
va a quedar internado hoy, pero para esto su hija”. Yo ya estaba preparada con la maleta de mi
papa, porque yo veia que mi papa se doblaba de dolor, se agarraba de una pared y su cara era de
mucho dolor, entonces ese dia, sin saber que se quedaria internado, yo prepare su maleta, con
pantuflas, toalla, jabon, todas sus cosas personales y si, o sea, cuando la doctora dijo que se
quedaria internado, voltee a ver a mi papa y le dije, “ya tenemos la maleta”, y le dije a la doctora

que me habia impactado el diagnostico, por los anélisis que ella vio, pero también en el fondo me



sentia tranquila porque ya no ibamos a batallar, ya no le ibamos a inyectar medicamento para el
dolor cuando no sabiamos que era realmente lo que el tenia, le dije a la doctora, le di las gracias,
gracias por pedirle a mi papa una cama para que sea internado el dia de hoy, entonces, mi papa
lloro, ibamos con uno de sus hermanos, mi papa es muy apegado a sus hermanos, en especial
uno, que es el menor, y mi papa estaba llorando, su hermano lo callo, asi como que los hombres
no lloran, para que lloras, yo no dije nada. Pero la segunda vez que estdbamos en la sala de
espera, ya habiamos entregado los papeles para que se quedara ya internado y volvié mi papa a
llorar y dijo que no le tenia miedo a la muerte, dijo que le tenia miedo a lo que dejaba, sin saber
que era ya un cancer avanzadoy volvid a llorar, ahi si fue cuando pude defender las lagrimas de
mi papa y le dije a mi tio que no, dije, “tio d¢jelo llorar, no es malo llorar, si mi papa quiere
llorar que lo haga”; cuando yo sentia el nudo, pero siempre fui fuerte al lado de mi pap4, bueno
ya se quedo internado una semana, estuvimos una semana en el hospital, no me separe de €, creo
que fui solamente una vez a mi casa, no, dos veces, y asi fue las noches y todo el dia yo estaba
ahi, en casa, mi mama como que quiso evadir lo que mi papa tenia, o sea a mi la gastroenterdloga
me explico que ya era un cancer avanzado, que ya habian ganglios, que estaba afectado el
higado, el vaso, el pancreas, cuando yo le dije a mi mama todo esto, mi mama como que se cego,
me digo no no no, yo vi que habian unas pastillas con las que se quita el cancer, yo mama, ya es
un cancer es fase 3, fase 4, mi mama queria evadir, de hecho practicamente toda esa semana, ni
mis hermanos ni mi mama fueron a verlo, yo me quede con ¢€l, si entraban sus hermanos por
ratos, pero yo estuve con mi papéa en todo momento, cuando me dicen a mi, me explican todo,
me ensefan en el hospital, pues sentia que las piernas me temblaban, y el valor que uno tiene que
agarrar, el valor que tuve que agarrar para volver a entrar y ver a mi papa en la cama, lo vi

dormido y no podia creer que toda la guerra, todo lo feo estaba sucediendo en su estdbmago, y



pues si, para los cuidadores es muy, pues soltar el llanto y tener que limpiarse las lagrimas para
que tu familia no te vea que también uno esta, se estd cayendo. Yo lo veia dormir y decia, como
es posible que ya era un cancer avanzado, si yo veo a mi papa dormido, durante el hospital, le
pudieron controlar el dolor, entonces mi papa me deciaa mi, hija es cancer pero me van a hacer
estudios para ver si me operan y una vez que me operen ya hija, me voy a cuidar, no me voy a
mal pasar, vamos a ir a la playa, ¢l pensaba que con una operacion y a mi ya me habian
explicado, pero no sabia como abordarlo, como decirle, papa es que.., no no yo no le dije eso, lo
unico que le dije a mi pap4, es, papa en el momento en que tu te canses, que digas que ya no
quieres estar aqui, ya no quieres tomar medicamentos, no s¢ como le hacemos, yo junto dineroy
nos vamos para la playa, le dije, tl te vas a acostar en una hamaca, te voy a daragua de coco y
vamos a ver el mar, porque mi papa no conocié el mar, entonces durante la estancia en el
hospital, yo salia cuando entraban sus hermanos y lloraba, me informe y estaba leyendo, en
internet te sacan muchas cosas, a veces al extremo, me acuerdo que a mi amigo el medico al que
le habia comentado lo de mi pap4, el que me puso en alerta, cuando lo conté lo que me dijeron,
lo que me dijo fue, lo siento mucho, yo queria que me dijera se va a poder hacer algo, la
medicina estd muy avanzada, pero no, las palabras que lei de ¢l siendo un médico, fue eso, lo
siento mucho, entonces también lo que me ayudo es que mi papa tenia muchas ganas,
caminabamos en el hospital, ibamos jalando su suero y cantando, o sea, lo que nunca hicimos
estando, bueno el sin esa enfermedad lo hicimos en el hospital, pues tenia muchas ganas de salir
adelante, a mi papd, como no toleraba ni siquiera los liquidos ni los licuados, ni su saliva, nos
dijeron que harian unos estudios para ver la forma de poderlo alimentar, lo que a mi papa le
hicieron fue ponerle una sonda nasogastrica, que ingresa por la nariz y tiene que llegar a la boca

del estomago, lo dan de alta un dia sdbado, sdbados y domingos, yo le habia dicho a mi mama y



a mis hermanos que yo tenia que trabajar, entonces cuando lo dan de alta yo no estuve ahi, pero
dice mi hermana mayor que ella estaba en horario de visita cuando le dijeron que se saliera de la
habitacion, y dice que escucho el dolor de mi papa gritando por lo que nos contaba mi papa y lo
que he leido en internet, es que esta sonda nasogastrica es muy dolorosa, muy incomoda para los
pacientes , lo mandaron con una dieta, era una receta artesanal, todo tenia que ir perfectamente
molido, era carne, galletas, zanahoria, todo lo que mi papa necesitaba, pero todo era introducido
por la sonda nasogastrica con un embudo, entonces el darle a mi papa de comer, a mi me llevaba
una hora y media dos horas, luego nos decian, tienen que hacer 5 comidas de 370 mililitros,
entonces en todo ese tiempo, igual estando en el hospital yo no queria separarme de mi papa 'y se
me olvidaba comer, de hecho ni siquiera tenia hambre para comer, queria que mi papa cumpliera
con sus comidas y también con sus medicamentos, que les mandan muchos medicamentos,
cuando estuvo mi papa ya en casa, todos los dias saliamos a las 5:30 am para dirigirnos al
hospital, haciamos una hora de camino, todos los dias eran radioterapias, nos explicaron que a mi
papa le iban a mandar 5 quimioterapias y 28 radioterapias, el primer oncologo que mi papa tubo,
nos explicd de este tratamiento, recuerdo que mi papa le dijo, si doctor, yo estoy dispuesto a
firmar, porque igual nos hacen firmar por el tratamiento tan fuerte que ellos van a recibir, y mi
papa le dijo al médico, si yo me quiero tomar este tratamiento porque yo me quiero curar, y algo
que no se me olvida, el doctor muy joven, viendo su computadora escribiendo, ni siquiera nos
mird a los ojos, ni a la cara, ni nada, ¢l estaba en su computadora y dijo, usted yano se va a
curar, lo que queremos es que su cancer se encapsule, pero eso de que se encapsules es el 40%, el
60% es que el cancer se riegue por todo el cuerpo, y mi papa empezo a llorare, comenz6 a llorar
y YO ho supe cOmo reaccionar, no supe si agarrar a mi papa y salir con ¢él, me quede callada

nomas y abrace a mi papd, yo estaba llorando y me decia, pero no llores, le estoy diciendo que es



un 40% que se encapsule su cancer, como muy duro, creo que los pacientes tienen el derecho de
saber de su padecimiento y saber en qué consiste su tratamiento, tienen el derecho, pero creo que
es un tema muy delicado, no es como si le estuviera diciendo tdmese estas pastillas y ya, creo
que también deben tener tacto para decir esas cosas, mi papa salid llorando, y yo le dije, papa
quieres que firmemos? Me dijo si, pero con ese llanto que lo hace a uno suspirar, y pues
firmamos, a y también nos dijo este médico oncdlogo, (a y hay otra hay muchas personas que
tienden a tomar otros remedios “da ejemplos”) también dijo, (de una vez les digo, si pretender
darle alguno de estos otros remedios al sefior, me digan a mi que es lo que le estdn dando, pues
ademas del cancer con el que se esta batallando, no quiero batallar con lo que ustedes le estén
dando, que en vez de ayudarlo a veces lo perjudican.) entonces quedamos asi como..., yo le dije,
bueno nosotros vamos a llevar todo bajo lo que ustedes nos digan, por estarazon siempre las
visitas o los pacientes que uno conoce ahi en la sala, siempre nos daban las citas a la misma hora
y uno va conociendo ya a los pacientes, entablamos platicas y me decian, porque no le daa su
papa el Té de artemisa, es maravilloso, porque no le dael veneno de..., pero ya tenia tan
grabadas las palabras del primer doctor onc6logo, y les decia no, nosotros queremos llevar todo
como los doctores nos indiquen, el medicamento tal cual ellos nos digan y también mi papa me
decia, no hija, yo no voy a tomar nada que no sea lo que los doctores me digan, entonces pues
ese medico fue muy cruel y la primer quimioterapia, el primer dia de la radioterapia d e mi papa
dice que no pudo dormir, o sea y yo tampoco podia dormir, pero yo en mi cuarto despierta,
pensando en lo impactante saber que el cancer estaba tan cerca en una de las personas mas
importantes en mi vida, no pude dormir la primera vez, pero llegando al hospital, mi papa iba
nervioso, cuando vimos a un nifio de 11 afios peloncito con su mama, entonces yo le dije a mi

papa, mira papa, el nifio también va a tomar este medicamento, este tratamiento que te piden a ti,



mi papa como que al ver al nifio de 11 afios, y el nifio jugando muy tranquilo con su mama, mi
papa se acercd y lo saludo amablemente, era muy amigable mi papa y con los nifios mucho mas,
y eso le dio valor, le dije, si el nifio viene a tomar su tratamiento, ti también debes estar
tranquilo, entonces eso le dio a mi papa tranquilidad y confianza, ¢l me dijo, mira yo no dormi de
pensar que era la radioterapia. Asi pasamos toda la semana, mi papa estaba reaccionando bien,
era atendido por nutricion oncoldgica, clinica del dolor, cuidados paliativos, oncologia,
radioterapia, psicooncologia, entonces yo le decia, papa todo esto estd avanzado, son 5 areas que
estan trabajando en ti, tu tienes que echarle muchas ganas, y yo voy a estar contigo. Todo el
tiempo estuve con mi papa, todos los dias saliamos de casa a las 5:30 y regresdbamos tipos 6 o
6:30, pues en las citas teniamos que esperar a veces hasta mas de una hora para entrar a la
siguiente consulta, todo el tiempo lo viviamos practicamente en el hospital, en su segunda
quimioterapia, mi papa sali6 con muchas ganas, como fuerte, diciendo yo si voy a acabar con el
cancer, se sentia muy fuerte y ese dia fuimos a cine, al entrar a nutriciéon oncologica, nos dijeron
que mi papa habia ganado peso, entonces pues yo estaba mas que confiada que todo saldria bien,
después le cambiaron el médico oncologo porque el primer medico ya no quiso llevar su caso,
nunca nos explicaron porque razéon nos cambiaron el médico, pero como el medico habia sido
muy frio pues no le tomamos importancia, este segundo médico oncélogo, es un gran médico,
pues platicaba con mi papa, tenia tacto para decir las cosas, nosotros le llamabamos el teniente
mora, un gran médico, pues el siempre animaba mucho a mi pap4, saliamos de consulta y mi
papa estaba muy animado y que iba a salir adelante, el médico le decia, (don Marco usted va
muy bien), cada semana le hacian estudios de laboratorio, donde le decian que no tenia anemia,
que su sangre estaba bien, yo le decia a mi papa, entonces estas bajo de peso, porque si bajan

bastante de peso, pero tu sangre esta bien, todo estaba bajo control, se supone que todo estaba



bajo control, pues ya después , siento que mi papa se deprimid, se deprimia porque se cansaba
mucho, si hablaba, pero después como que dejo de hacerlo, ellos pierden fuerza en sus piernas,
mi papa estaba sentado con nosotros, porque yo le decia, papa tll no te tienes que aislar, pues esta
es tu casa, si estamos todos en el comedor, tu tienes que salir, comer con nosotros, yo lo alimento
por sonda, tienes que ver la tele, tienes nietos que vienen a verte, pero mi papa se comenzo a
aislar y creo que es lo peor , pues aparte de todo lo que les pasa, el que se aislen también es malo
y ya no queria salir de su cuarto. Lo que me di cuenta en su tercer quimioterapia, las
quimioterapias eran cada semana, todos los martes, de hecho el dia martes era el dia mas duro,
pues le hacian estudios de laboratorio, y para sacar sangre y todo lo que necesitan tienes que
estar ahi desde las 5 0 5:30, alguna vez me toco entrar al lugar donde le hacian la radioterapia, se
supone que es una zona muy restringida por la radiacion, pues ya todos los dias no veian a nadie
mas que a mi que lo acompafaba, entonces un me dejaron pasar a la zona de radioterapia, para
mi fue impactante ver, era una cama metalica y yo estaba del otro lado, habian como unos
espejos, como si fuera una cabina, y ahi estaba mi papa donde ¢l estaba agarrado como de un
tubo de metal, pero las radioterapias las hacian a las 8 de la mafiana, 7:30, pero esa zona de
oncologia, no sé si sea igual en todos los hospitales, la zona de radiacion es una zona muy fTia,
hace mucho frio y mi pap4 solo tenia una bata, tenia que dejar su ropa tan temprano y acostarse
en una plancha metalica con esas temperaturas, yo preguntaba, les decia a los doctores, pero
porque hace tanto frio, me decian que era la forma en la que ellos podian mantener esas
maquinas, por eso manejan temperaturas muy bajas, si mi papa decia, tan temprano y acostarse
en una cama metalica agarrado de un tubo, vi como pasaban como si fuera una copiad ora, pero
veia que todo estaba controlado, veia las rayitas como si fuera un aparato del corazon o algo asi,

mi papa estaba marcado en su abdomen, decian que esas marcas como circulitos no se podian



borrar porque eran la zona que ellos iban a atacar, la radiacion, su radioterapia duraba como 15
minutos, 20 minutos, era rapido, la quimioterapia tenia una duraciéon de 6 horas con mi papa, yo
veia que entraban pacientes igual a las 8 de la mafiana, y se iban a las 11, a las 10, y yo con mi
papa saliamos a las 2 de la tarde, dentro de las quimioterapias, tenian que alimentarlo porque
también cada cuatro horas le tenia que dar su comida, entonces igual me toco entrar con ¢l a las
quimios y verlo conectado, pues si verlo conectado con todos sus brazos pinchados, me decia
mija, ya me estoy cansando, ya estoy harto, a veces entraba y mi papa estaba dormido, pues tenia
que quitarle su sonda de la nariz para alimentarlo, recuerdo que a veces solo abria sus ojos y
decia ya, como si le callera mal, yo le decia, papa es que te tengo que alimentar, y me hacia
como el gesto de que no, y me decia es que ya estoy cansado, pero pues lo invitaba a llorar, mi
papa era una persona que como que no demostraba sus sentimientos, cuando entrabamos a
psicooncologia, en las consultas la psicologa le preguntaba, don marco, usted tiene miedo “no”,
usted duerme bien “si”, yo callada como que nooo no es cierto, ¢l no puede dormir, la psicologa,
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don marco usted tiene ganas de llorar, le tiene miedo a la muerte, “no” ’no” todo tranquilo, no se
permitid abrirse con los médicos, y eso hacia que todo fuera mas complicado, creo que también
es importante que los pacientes pongan de su parte, en algin momento si llegue a meterme a
decirle, no pap4, tuno duermes, no has dormido, si te duele mucho, porque igual también cuando
entrabamos a clinica del dolor y cuidados paliativos, le preguntaban a mi papa, don marco del 1
al 10 que tanto le duele su estomago, ¢l siempre decia4, y habia a veces que yo lo veia que
quedaba en posicion fetal, yo le decia, papa si te duele, pero como que solo toman mds en cuenta
al paciente que al cuidador, a veces los pacientes si es como mi papa no se permiten demostrar

que si hay dolor, que si hay debilidad en ellos, que si hay miedo, que si hay sufrimiento, mi papa

nunca se abrid en ese aspecto con sus doctores, entonces eso lo hacia mas dificil, si en algun



momento llegue a contestar por €l y si el doctor que estaba al frente en algin momento me dijo,
sefiorita le estoy preguntando al paciente, y no pero es que a mi papa si le duele. Y pues en
psicooncologia a mi papa lo hubieran ayudado, si mi papa se hubiera permitido abrirse, igual
llegando a casa un dia le dije, pap4, lo notaba que dejo de hablar, y yo le dije una vez, si ta
quieres llorar eso no es malo, llorar es algo, que vas a sentir desahogo, vas a sentir que por un
momento dejas de cargar todo lo que tienes, eso es lo que te ayuday si t quieres llorar yo
también me puedo unir a ti, si tu lloras yo también voy a llorar, para ti que estas ahi que que
estas pasando todo eso es fuerte, para mi es algo nuevo, algo que no pensé que nos fuera pasar,
igual si tu lloras yo también voy a llorar y pues tenemos que limpiarnos las lagrimas y a echarle
muchas ganas, mi papa no lo hacia, no se lo permitia, y si note que tubo ausencias, me acuerdo
que lo comente con sus doctores, que mi papa estaba ausente, que a veces le hablaba y se
quedaba mirando un lugar fijo como si no me escuchara y notamos que comenzo a.., no sabia en
que dia vivia, no sabia tampoco el afio y dejo de hablar, nos dijeron que hiciéramos juegos de
mesa con ¢l, memoramas, rompecabezas, lo llegue a hacer, pero para mi era muy complicado
porque le daba de comer, estaba muy pendiente de los medicamentos y en qué momento me
podia poner a jugar con mi papa, también hay otra cosa, como yo estuve con mi papa desde el
principio, cuando yo me iba a trabajar, dice mi mama que era muy dificil que mi papé tomara los
medicamentos, no dejara que nadie mas se los diera que no fuera yo, entonces tenian que
llamarme para decirme, Entrevistado 3 te paso a tu papa para que le digas que ya le toca su
medicamento porque no se lo quiere tomar, no se a lo mejor era algo bonito para mi haberme
ganado la confianza, pero en estas situaciones no, porque pues tenia, sentia mas, no s¢, como que
mi papa estaba muy confiado al 100% de mi y hacia mas dificil que alguien mas lo cuidara, no

dejaba que lo cuidaran, lo tenian que cuidar pero como que ¢l no dejaba, se enojaba.



E: ;Recibiste apoyo de otros familiares para brindar el cuidado? De tumama y tus

hermanos:

P: Eh no, solo mi mama4, sdbadosy domingos que me iba a trabajar, pero me iba a
trabajar deseando ya estar en la casa, no podia trabajar solo miraba el reloj y decia, ya le toca su
medicamento, en cuanto podia tenia que llamar a mi mama y decirle, mama y le toca el
medicamento y mi mama me decia, ya te paso a tu papa para que le digas que ya le toca tomarse
el medicamento porque no se lo quiere tomar si no estas tu, entonces eso lo hacia mas dificil.
Tuve que ensefiarle a mi mama como alimentarlo con la sonda para no ensuciarlo, para que la
comida pasara lo mds rapido posible, pues nos tarddbamos, lo més rapido que pudimos darle de
comer fue esperar como una hora, algo muy complicado, donde teniamos que sostener la sonday
el embudo para que pasara todo y pues pasaba poco a poco, y si quien lo cuido sabadosy
domingos fue mi mama, y mi mama me decia, no €l se enoja, me mira feo. Pero yo llamaba y mi
papa, hijaaa, yo hablaba con ¢l y le decia, papa tengo que ir a trabajar, porque también necesito
dinero para estar en el hospital, y entonces quedas al cuidado de mi mama que ella ya sabe todo.
De hecho, el cuarto de mi papé ya yo lo tenia adaptado, hice un pizarrén grande, con los horarios
de los medicamentos, llevaba una bit4dcora, un cuaderno y le tenia a cada medicamento una
estampilla de diferente color, no sé color verde para el medicamento de dolor, color naranja para
medicamento porque mi papa tubo problema de estrefiimiento durante el tratamiento de quimio y
radioterapia, cada medicamento tenia un color, trate de llevar todo organizadamente, para que
quien lo cuidara, en este caso mi mama no fuera dificil para ella porque le mandan mucho

medicamento.

E: ;Se produjeron cambios en el nucleo familiar por prestar los cuidados?



P: Distanciamiento total, yo era la tnica que permanecia en la clinica con mi papa, mis
hermanos y mi mama siempre hacian de cuenta que no pasaba nada, como que no querian creer
que la enfermedad era grave, que ya estaba en fase 4 y no tenia cura. Cuando mi papé estaba en
la casa tampoco se veia la ayuda real de mis hermanos, como que lo hacian de mal gana,

entonces eso causo muchos cambios en nuestra familia.

E: ;Qué emociones sentias normalmente al brindar el cuidado?

P: Yo tenia miedo, porque veia que lo estaban tratando bien, y que todos estaban
pendientes en el hospital, pero también veia que mi papa no se permitia abrirse, también todo lo
que uno investiga en internet, todo lo que le dicen, yo le comentaba a mis amigos que mi papa
tenia cancer y pues eran “hay lo siento mucho”, o veia que de repente lo visitaban primos, tiasy
todos salian llorando. Hay algo que me sucedid, yo no veia a mi papa mal, yo lo vi mal ahorita
que veo las fotos de ¢l y digo mama mi papa si se veia mal, pero en ese momento no, no sé si fue

porque me negué a aceptar, que si que cada dia se estaba deteriorando su cuerpo, no lo veia mal.

E: ;T eras consiente de que la enfermedad ya no tenia cura?

P: Si, es que pasaron muchas cosas, cuando lo internaron me dijeron que era un cancer
fase 4, investigue por internet y fase 4 pues ya es terminal, pero el oncdlogo que tubo mi papa, el
que tenia tacto decia, “don Marco usted estd muy bien en octubre ya va entrar usted a quir6fano”,
yo decia jcémo! ;porque le decian eso, como que va a entrar a quir6fano?, que va bien si es fase

4, pero después decia bueno, es que mi papa es fuerte, mi papa ha salido bien en sus examenes de

cancer, entonces como que yo solita negué el que ya era avanzado su cancer.

E: ;Y que mas te hacia sentir miedo?, ;En algin momento le expresaste lo que sentia a

alguien?



P: Pues, me hacia sentir que, a veces pensaba que un dia mas era un dia menos, si me
deprimi, lloraba sola, lloraba sola para después salir, porque todo el tiempo estaba con mi papa, a
veces sentir esa presion en el pecho fue muy desgastante emocionalmente, nunca llore delante de
¢l, al contrario, entraba y no s¢ si iba a trabajar lloraba y le decia a mis compaieros, ya quiero
regresar, ya quiero estar en mi casa, lloraba y era llegar a casa con una sonrisa, decia es que yo
extrafio ver a mi papd como era antes, yo extrafio verlo caminar, bailar, a mi papa le gustaba
bailar, pero también trataba de acoplarme a esa situacion fisica que ¢l tenia y le ponia musica, le
daba de comer y también le decia, papa yo te voy a poner una cancidon que me gusta a mi y esa
cancion te la dedico, ahora tu pon una cancion y asi nos pasabamos las tardes, la muisica, a mi
papa le gustaba bailar, trataba como de acoplar dentro de esa situacion tan triste, pues algo que el
disfrutaba, pues si se podia disfrutar, que era la musica, su tltima semana, no recuerdo creo que
fue un jueves, su ultimo jueves fue que baile con mi papd, ya no se quiso sentar en su cama, mi
papé ya no salia de su cuarto, entonces nos sentamos en un tapete y bueno, yo me refugiaba
mucho en la musica porque sé que le gustaba mucho, entonces le dije a mi papd, como das las
vueltas cuando bailas, y estuvimos toda la cancién asi, yo pensé que me iba a soltar, como que
pues es asiy ya, pero no, todo el tiempo estuvo el como si estuviera bailando conmigo, trate de
hacer algo dentro de esa situacion fea, una pesadilla para €1, de hecho en su cuarto pegue papel
grande, y a sus visitas les decia que si le podian escribir algo, palabras que ellos quisieran, pues
al principio eso si me sirvid, pues todas las mafianas mi papa se despertabay leia, “y ahora quien
vino, y ahi quien firmo”, tu tio, y ahi tu nieto, en una pared tenia todo el medicamento y en la
otra tenia todas las firmas, las palabras. Buscaba por internet palabras, frases motivacionales, y
cada semana le cambiaba una frase, que €l se despertara y leyera las palabras que la gente le

dedicaba con carifio y también queria motivarlo, pues ya no quiso hablar, se presentaron sus



desmayos y el médico oncélogo me dijo que eso ya no era bueno, que ¢l estuviera como ido y
después su ultima semana ya no queria abrir los ojos, solamente los abri6 la noche que bailamos

sentados en el suelo (risa).

E: ;En algin momento te sentiste enojada frente a todo esto?

P: Si eso sucedid, pero cuando mi papa ya no estaba, si tuve arranques muy feosy
conteste muy feo, si sentia mucho enojo hasta con el personal del hospital, yo no soy de gritar ni
tratar mal a la gente y si lo hice, llegue a gritar a mi hermana menor, gritar casi a llegar a pegarle
tuvo mi mama que meterse, a decir “calmate”. Yo estaba muy enojada, algo tan pequefio que no
era para estar asi enojada, para mi era grande, si si senti enojo y recuerdo que cuando me enoje
con mi hermana menor fue por, comencé a sacar las situaciones con mi papa, decia “es que tu no
fuiste a ayudar a mi papa”, o sea esas cosas que no era el momento y no se tienen que decir,
porque cuando alguien hace las cosas, las hace de corazon para ayudar, y ya que lo pienso y creo
que fue muy cruel de mi parte habérselo dicho a mi hermana, le dije que ella nunca le habia dado
de comer a mi papd, que alguna vez cuando le pedi ayuda para calentar su comida mientras yo le
daba su medicamento, no sé si porque es mas chica que yo pero si hizo un gesto de que no, y eso
yo se lo reproche, pero lo hice tan grande que casi estuve al punto de casi pegarle a mi hermana.
También recuerdo que veia a la gente de la calle, a sefiores muy grandes con el cabello muy
canoso y decia porque ese sefior estd aqui y mi papéa no, mi papa tenia 58 afios, decia porque ese
sefor si vive, también cuando por la calle veia vagabundos, que tienen una vida muy fuerte, que
siempre estan alcoholizados, drogados, yo decia porque ese sefior estd aqui y mi papa que no era

asi ya no esta.

E: ;TG en algin momento llegaste a expresarle esas emociones a alguien?



P: Si, si lo hice, en ese hospital ya no me gusta ir, una vez fui después que mi papa habia
fallecido, pues porque su hermana la que me dijo que por mi culpa, convoco a todos los doctores,
se puso muy agresiva, hizo una junta y me pedia que yo tenia que presentarme, no quise hacerlo
porque yo no tenia nada que reclamarles a los doctores, al contrario ellos le dieron a mi papa
buen trato, si acaso el doctor que no tubo tacto, pero no yo no tenia por qué reclamar y me
acuerdo que vi a su médico oncologo que es un gran medico lo sigo diciendo, y si le exprese todo
lo que sentia, siendo el hospital de la Policia donde atienden a los militares, es un hospital que
esta muy bonito, muy limpio y yo decia, como puede ser que siendo este hospital no detectaran
su padecimiento y fuese fécil inyectarle, a ¢l le duele mucho si estomago, porque no hicieron un
diagnostico mas all4, no solo el decir que era gastritis, y también hubo algo que ¢l me dijo,
cuando hable con su médico me dijo que €l también se habia sorprendido que mi papa hubiera
fallecido, porque tu papa estaba bien, sus ltimos estudios de laboratorio era para saber como
estaban sus pulmones y me dijo, y estaban bien, los 6rganos de tu papa estaban bien, dice los
ganglios que tenia ya habian desaparecido, yo recuerdo que para consolarme yo le dije al
médico, si pero no ve que era una fase 4 y ya era una fase muy avanzada, él me dijo no, tu papa
no era fase 4, dije ;jno?, dice no, la gastroenterdloga me comento que era fase 4, ¢l dice no, era la
fase 3, y eso en ese momento me dio el bajon otra vez, pues todo el proceso estuve pensando
que era una fase 4 pero le echaba ganas y creia que todo iba a salir bien porque veia que mi papa
le estaba echando ganas y resulta que era una fase 3, me dice el doctor, a mi me extrafo lo que le
paso a tu papa, dijo, tu tia vino a hacer un alboroto aca en el hospital junto a los directivos,
miramos el expediente de tu papa y en este expediente salian pues todas las consultas que mi
papa tubo y todos llegamos a la conclusion que tu papa se deprimid, tal vez en tu familia no

habia esa comunicacion, pues siempre la que estuvo en el hospital fui yo, quien a veces llegaba



era su hermano quien mi papa queria mucho y a veces esta tia, su hermana mayor, que es la que
hizo todo, y mi papa me decia, no hija no la dejes entrar, yo papa es que te quiere ver, €so
cuando mi papa estuvo internado, ¢l decia, no no no que se vaya, habla puras cosas que no, me
fastidiano no la dejes entrar, yo le decia, “pues papa es que es tu hermana y quiere saber como
estas, quiere verte”, pues esa situacion entre los hermanos y mi pap4, esa separacion que habia
entre ellos ese distanciamiento lo notaban igual los doctores, entonces ellos me dijeron que
habia sido por depresion, porque tu papa iba bien, estaba muy delgado pero no tenia anemia,
tenia, o sea todo lo de la sangre estaba bien, dijo, si yo me hubiera dado cuenta que tu papa
estaba deprimido, desde el primer momento yo le hubiera recetado antidepresivos, a mi papa le
receto antidepresivos en su Ultima semana y bueno a mi lo que me explicaba mi amigo, es que
los anti depresivos hacen efecto después de un tiempo, que no es en el instante, mi papa de esa

caja de antidepresivos solo utilizo como 2 o 3.

E: Si, entonces se los dieron ya muy tarde.

P: Si, pues ya dejo de hablar, dejo de abrir sus ojos, de hecho yo hablaba con €1, asi el
tuviera sus ojos cerrados y nada mas le decia, papa me escuchas, si no quieres abrir los 0jos
nomas mueve la mano para saber si me estas escuchando y ya movia la mano, igual ya cuando
entraban a verlo mis hermanos, yo les decia, hablenle que mi papa los esta escuchando, €l esta
despierto, lo que pasa es que estd muy cansado, pensaba que era cansancio, no pensé que estaba

era deprimido.

E: ;Recibid reclamos por parte de otros familiares durante el proceso?

P: 2 dias después de dejar a mi papd, su hermana me llamo para decirme que era mi culpa

que, si yo lo veia mal porque no llame a una ambulancia, pero de hecho cuando llego el



momento que mi papa se fue, fue inesperado, yo le estaba dando de cenar. Entonces pues su
familia, o pues su hermana mayor me dijo eso, dijo “yo voy a hablar con los doctores, pues ellos
me dicen que si tu hubieras llamado a la ambulancia otra situacion seria” y eso fue muy feo para
mi, pero no le conteste en el momento, de hecho no lo hice, lo tinico es que ya no le hablo a esa
tia, porque pues hizo un comentario fuera de lugar, ella no sabia todo lo que llevo el tratamiento

de mi papa, todo el proceso.

E: Tu hace un rato me dijiste que con respecto a tu alimentacion te descuidaste un poco.

P: Mucho de hecho, me descuide mucho, baje mucho de peso, no me daba hambre, no
tomaba agua, si acaso el café y tampoco dormia bien, yo terminaba de lavar la sonda y todo lo
que mi papa necesitaba, terminaba de dejar todo limpio a las 2 de la mafiana, y alas 5 dela

mafana yo ya estaba despierta.

E: ;O sea que tampoco tenias buenas rutinas de suefio?

P: No, y hasta la fecha me ha costado mucho trabajo, ahorita no tanto, pero de hace un

mes para atras, yo me seguia durmiendo a las 2 de la manana, que era la hora que terminaba de

preparar todo.

E: ;T tenias pareja en ese momento?

P: Si

E: /Y tealejaste deél?

P: Tenia a mi novio, y ¢l me apoyo mucho, pero el igual me decia “no sé qué mas hacer
para apoyarte”, decia “veo que es mucho lo que estas haciendo, no me gusta que no comes bien”;

y si, nos distanciamos, nos distanciamos mucho por esa situacion, pues si me metia a las redes



sociales era mucho, y solo era para investigar pues estoy en varios grupos de cancer, de hecho mi
papéa dormia y yo investigaba, por ejemplo, talleres para cuidadores, conferencia en el hospital

tal para pacientes con cancer, mi vida contra el cancer, mi vida econdmica durante el cancer,

todo eso como que para mi era mi mundo.

E: Entonces eso afecto toda tu rutina personal.

P: Si, rompi con todo eso, si acaso trabajaba los sébados y domingos, pero no trabajaba
bien, apenas salia de casa y decia, “para que decia que si iba a trabajar mejor me hubiera
regresado”, pero también pensaba que en el hospital, si me tomaba mi café o un pan y un
sandwich y ya pues entonces si necesitaba algo de dinero, batallamos también bastante con el
taxi, mi papa tenia su taxi, pero yo no s¢ manejar y él era quien nos llevaba al hospital, entonces

era ver quién podia llevarnos al hospital y a esas horas de la mafiana, fue muy dificil.

E: ;Descuidaste también tu cuidado personal? ;Te arreglabas y te maquillabas?

P: No, no lo hacia, porque tenia prisa de que primero estaba mi papd, y ahorita porque
salgo a trabajar, pero lo deje de hacer, yo nunca fui de tener granitos y ya pues tengo granitos,
me dicen que de pronto fue el estrés, mi papa fallecio el 26 de agosto y hace como un mes fue

cuando pude, cuando deje de dormirme a las 2 de la manana.

E: Si, relativamente fue hace poco.

P: Si, fue hace poco, pues regresaba al hospital, pues mi papé ya habia fallecido, pero ahi
se atiende a mi mama y a mis sobrinos, pues como ellos estan llevando un tratamiento de
ortodoncia, siento que mi familia me veia, pues mi papa me decia, “ah tu eres mi enfermera

corazon”, se sentia bonito, pero mi familia ya me vio asi y pues, no lleva a los nifios al hospital,



al principio si fui como tres o cuatro veces, pero después no quise ir, porque salia del hospital y
comenzaba a llorar, veia las bancas, veia el area de oncologia y si me acordaba de mi papa,
entonces le decia a mi mama4, no pienses que soy grosera, quiero mucho a mis sobrinos, te quiero
mucho a ti pero creo que no es sano para mi ir al hospital, s€¢ que lo tengo que hacer alguna vez

para apoyarlos o si llega a pasar algo, pero prefiero evitar ir al hospital, pero se lo dije llorando.

E: ;Viste afectada tu salud?

P: Si, sigo baja de peso, me mandaron hacer estudios de todo, el hermano de mi papa, el
que lo queria, me mando hacer estudios de todo porque nos dijeron que el cancer que tenia mi
papa por lo regular les da a personas mayores y mi papa era una persona muy joven, entonces
nos dijeron que pues los hijos, tomarlo como una rutina de prevencion, cada afio hacernos unos

estudios, y ahi me dijeron que estaba muy baja de peso, mis amigos, la gente que me conoce dice

que si se me ve diferente y siento que cambie, como que no soy la misma.

E: ;Por tu propia cuenta decidiste visitar al doctor en algin momento?

P: No, en ningin momento fui al médico.

E: ;Qué crees que necesita un cuidador en todo ese proceso?

P: Yo creo que todos los cuidadores necesitan tomar talleres, que les ofrezcan talleres,
afortunadamente, como mi papa pasaba muchas horas ahi en sus quimios y yo me acercaba a la
enfermera en lo que mi papa estaba en sus quimios, me daba tipo clases, porque tampoco sabia
inyeccion intravenosa, a mi papa le inyectaban unas vacunas, todo eso lo tuve que aprender y fue
porque yo me acerque, los demas familiares se quedaban esperando, pues en la sala de espera a

los pacientes, yo creo que si se les debe dara los cuidadores un curso, saber inyectar, saber hacer



sus fijaciones dependiendo el cancer que tengan, para que puedan ayudar a sus familiares, de
hecho me decian que tenia esa habilidad o esa paciencia para cuidar, pues no se era mi papa y
tenia que aprender, mi mama es muy miedosa para las agujas, a mi papa la sonda le dolia mucho,
entonces como que se le iba bajando y mi papa me decia, si hija acomodamela, entonces era papa
respira profundamente porque sabia que era muy doloroso para él, pero tenia como que, era muy
lanzada para eso, tenia que serlo, por él, y creo que también ayuda psicologica, porque pues si es
un tema que desconocemos totalmente y pues antes de que pasara lo de mi papa, yo daba
funciones en los hospitales para nifios con cancer, nunca me imaginé estar del lado de los
familiares, la incertidumbre, ahora es una actividad que sigo haciendo, pero ahora lo hago con
mas carifilo, como homenaje a mi papd y veo a los pacientes y trato de poner mi mejor cara, veo a
los familiares y digo, se por lo que estan pasando, lo dificil que es. Creo que si necesitamos los
cuidadores ayuda psicologica también, como abordar esos temas tan dificiles, tu eres el cuidador,
tienes que ser fuerte o era lo que yo pensaba, bueno mi papa tiene que verme bien. Si, yo asi
pensaba, mi papa tiene que verme fuerte, tuve muchas conversaciones con mi papa, y como te
digo lo invitaba a llorar, le decia, papa si tu llora yo también lloro porque es un tema que yo

desconozco y yo también tengo miedo, pero le vamos a echar ganas los dos.

Entrevista No 4:
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Entrevistador: E Participante: P




E: El presente documento es el consentimiento informado, el cual expresa que la
entrevista que se va a realizar es de forma libre, que usted acepta participar en el estudio el cual
tiene fines exclusivamente académicos, los datos que se consignen, la informacion e igualmente
el audio no seran usados para ningun otro fin sino el académico, basicamente dice que no hay
una contraprestacion ni economica ni terapéutica dentro del proceso. Basicamente este es el
documento con el cual se autoriza la realizacion de la entrevista, asi como grabar el audio (se
solicita al participante diligenciar el documento, nombre, cedula, fecha y firma). Como le
comentaba el objetivo de la entrevista es describir las necesidades que tienen los cuidadores de
pacientes con cancer de estomago, inicialmente quisiera que me comentard, ;Cuanto tiempo

duraron los cuidados que brindo a su esposo?

P: 2 afios mas o menos cerrado, desde que se dio el diagnostico, lo que paso de
hospitalizacion en la clinica, los pocos momentos que lo daban de alta, pero se agravaba y
teniamos que salir corriendo con €l a la clinica y pues, hasta que decidio dejar todo el

tratamiento.

E: ;Me podria ampliar un poco mas la parte en que me cuenta que €l decidio dejar el

tratamiento?

P: (calla), bueno basicamente ocurrié que luego de todo el dolor, sufrimiento, las
quimioterapias, medicamente intravenoso que no es nada comodo y que los malestares que
vienen después son tan complicados y dificiles de cuidar y controlar que luego de la gastrectomia
total de estdmago ¢l nunca volvid a ser el mismo, nunca pudo volver ni siquiera a orinar
normalmente orinaba por un roto que le hicieron en la espalda y cada dia era un calvario nuevo,

era un sufrimiento muy grande para €I, la gente que iba a verlo solo lo miraban como con



tristeza, con lastima porque esa enfermedad lo volvio tan diferente; eso y muchas cosas mas
hicieron que ¢l un dia dijera que queria que lo desconectaran de todo y el médico le dijo que si
hacia eso no iba a durar mas de cinco dias y ¢l dijo que no le importaba, pero que ¢l no

aguantaba mas (llora). Por eso pienso que ¢l decidi6 dejarse ir.

E: Respecto a usted como cuidadora, me podria contar un poco, ;coOmo cambio su rutina

personal luego del diagndstico?

P: Cambio delcielo a la tierra, ¢l era conductor de taxi y todo estaba tan estable en
nuestras vidas, no voy a decir que no teniamos deudas ni problema, yo creo que como todas las
familias una vida ni muy perfecta ni muy problematica. Luego de la enfermedad yo me tuve que
dedicar dia y noche a ¢l a cuidar todo el tiempo de su salud, de sus medicamentos. Tuve que
dejar todo, el taxi al principio le coloque un conductor, pero usted sabe que las personas cuando
las cosas no les cuestas se aprovechan de todo, no entregaban bien el producido y todos eran
igual, se aprovechaban de que uno no podia estar pendiente de cuando lo entregaban y a quien,
pero en fin. Mis dias cambiaron tantisimo que vivia practicamente en el hospital, aunque iban a
verlo muchos familiares, pero €l no queria ver a nadie le daba rabia ver como la gente iba y le

decia “como esta de acabado, como esta de flaco, no es nadade lo que era antes”, entonces yo

tenia que estar todo el tiempo en el hospital. Ya no pude volver hacer nada.

E: ;En ese momento trabajaba o hacia alguna otra actividad?

P: Si, yo trabajaba, pero tuve que dejar todo. Al principio pedia permisos y eso, pero
después de tanto permiso y permiso le hacian a uno mala cara, lo empiezan como a aburrir a uno
y pues de cierta forma es comprensible porque es perdida para la empresa, para el jefe de uno.

Pero solamente uno que ha pasado por una situacion asi alcanza a comprender todo lo que uno



tiene que hacer, yo llevaba las incapacidades y eso, como le digo al principio comprendian e
inclusive me dieron varios dias de licencia por calamidad doméstica, pero eso no puede durar
todo el tiempo que dura la enfermedad, asi que finalmente me toco renunciar para poder
dedicarme 100% a los cuidados de él. De igual forma mis hijos tenian mas cosas que hacer, igual
son menores de edad y no habia quien mas fuera a hacerse cargo de €l en el hospital, porque ¢l
necesitaba acompafiamiento permanente, €l no se podiani papar de la cama solo y usted sabe que
las enfermeras no van a estar para un solo paciente todo el tiempo, pues eso fue lo que paso con
mi trabajo. Otras cosas que hacia pues lo normal, estar al cuidado de mis hijos, ir a visitar a mis
papas, estar al pendiente de ellos, porque yo no tengo hermanos, yo estaba totalmente pendiente
de que a ellos no les faltara naday en este tiempo no pude ir a visitarlos ni estar pendiente, nada
y es algo muy duro porque ellos son personas mayores, con decirle que ni siquiera tenia
econémicamente como pagarle a alguien que los cuidara, entonces a veces le pedia a mis hijos

que fueran a ver que era de ellos, pero yo me aleje mucho.

E: ;abandono otras actividades por brindar el cuidado?

P: Aparte de mis dos hijos, mis papas y de mis propias obligaciones no, pues esas eran
mis obligaciones antes, que mis hijos no son tan grandes, pero ellos ya entienden, pero uno deja
de ser mama de cierta forma porque los hijos siempre lo necesitan a uno y uno mismo necesita
tiempo para cuidarse, para estar y sentirse medianamente bien o amparado y pues lo que ya le

conté de mis papas, que fue algo de lo mas dificil.

E: ;Evitaba algunas actividades?



P: Evitaba todas las actividades, pues si tuve que renunciar que estaba tan contenta en el
trabajo y dejar de ver a mis papas, lo demas era lo de menos. No hacia nada méas sino 100%

cuidarlo a él.

E: ;Se presento perdida de interés personal? Es decir, descuido de usted misma.

P: Era mucho el tiempo que yo tenia que pasar en el hospital, porque los ultimos meses
fueron permanentes en el hospital entonces yo no tenia tiempo deir a la casa a banarme,
cambiarme, peinarme y demads, pues no se podia uno tenia que pasar de largo y no tenia tiempo
denada. Si acaso yo iba a la casa un rato a banarme y me devolvia rapido y ademas porque el
hospital me quedaba tan lejos, tenia que coger dos buses, yo vivo en bosa el recreo y el
transporte no me ayudaba para nada entonces por eso también me daba estrés e impaciencia ir a

la casa, por la gastadera de pasajes también.

E: ;Como era su alimentacion?

P: Aparte de todo lo que me paso con la enfermedad de ¢l yo tenia muchos problemas
economicos muy dificiles, nadie trabajaba en la casa y yo tengo dos hijos que sostener, que
cubrir sus necesidades, entonces yo no podia darme el lujo de comer muchas cosas en la calle
mientras mis hijos tenian que pasar hambre y otras cosas en la casa, entonces yo pasaba todo el
dia sin comer. Lo que si tomaba era mucho tinto que me ayudaba a estar activa gran parte del dia
y de la noche y pues de por si yo siempre he tomado mucho tinto entonces ese vicio si nunca lo

deje.

E: ;Podia conciliar el suefio?



P: El tiempo para dormir era muy corto, dormia en una silla de plastico recostadaa la
cama de ¢l y era muy incomodo porque también siempre habia otro paciente al lado de él

entonces uno no se siente bien, tampoco porque ¢l se quejaba bastante porque su dolor era muy

grande, las drogas no le calmaban el dolor entonces ni él podia dormir ni yo tampoco-

E: ;Visito al médico durante este tiempo?

P: ;Coémo asi?, yo todo el tiempo estaba en el médico.

E: No, para que la atendieran a usted como paciente.

P: No, nunca lo hice, no vi la necesidad.

E: Pero, ;vio afectada su salud?

P: Pues dolor de cabeza y mucho cansancio, pero yo nunca fui al médico para que me

viera a mi, no veo que fuera necesario.

E: ;Cree que hoy en dia tiene alguna afectacion por prestar los cuidados?

P: Pues de pronto si, todas las cosas que hicieron los familiares de ¢l me afecto mucho y
a mis hijos también. De resto no, de salud puede que suene feo y todo, pero uno tiene que ser
realista, pero el cansancio fisico ya estd mucho mejor, asi me toque trabajar mas del2 horas

diarias yo lo hago, pero no siento que tenga ningun dafio por eso.

E: ;Se sentia en la capacidad de brindar cuidados?, ;los médicos le brindaron la

informacion?



P: Pues los médicos siempre fueron muy sinceros conmigo y me brindaron todo el apoyo
que se necesitaba y pues yo no tenia por decirlo asi que saber mucho de cuidados porque siempre

estuvimos en el hospital y ahi estaban las enfermeras, los médicos.

E: ;Se produjeron cambios en la estructura familiar?

P: Todos los cambios que se le puedan ocurrir, yo no entiendo, pero la familia de ¢l hoy
en dia me odia, no se me acercan lo mas minimo, ni a mi ni a mis hijos, pues falta no me hacen
ni nada, pero es algo que uno pensaria que antes genera mas union, pero no. Desde que se supo
que lo que ¢l tenia era cancer empezaron los problemas yo digo que, si fuera un SIDA pues si
porque uno se lo prendio, pero qué culpa tiene uno, que culpa tiene la esposa en que le diera eso.
Pues si, yo sé que ¢l era muy joven y es un golpe duro, pero lo es para todos. para mi fue algo
terrible. Eso llegaban al hospital y lo veian y ni disimulaban, ¢él pesaba mas de 90 kilos, méas por
lo que era conductor de taxi €l se la pasaba sentado y pues el murié pesando como 42 kilos, eso
se le marcaban los huesos y la familia de €l llegaba y lo que deciaes que yo no le dabala comida
que el necesita para recuperarse, como si fuera tan fécil si saber que al final el lo alimentaban
era por una sonda entonces como no se va a bajar de peso si es que ¢l tenia era cancer de
estdbmago, como no querian que se adelgazara. Entonces todo en la familia cambio hoy en dia yo
perdi el contacto con todos ellos. Gracias a Dios mis dos hijos nunca creyeron nadade lo que
hablaban de mi porque o sino yo ahorita que ¢l no est4 yo estaria completamente sola por todas

esas cosas que hablaban de mi, si con decirle que me echaban la culpa de todo.

E: Es algo muy incomodo que ocurriera una situacion asi, pero tengo otra pregunta sobre

esto, usted recibid apoyo de otros familiares durante este periodo?



P: Jummm si lo que gastaban de tiempo hablando mal de mi lo hubieran gastado
apoyando a su propio hermano, reemplazdndome en el hospital y eso hubiera sido genial pero

nunca lo hicieron y mis hijos son menores de edad entonces no podian reemplazarme.

E: Cambiando un poco de tema, /sentia confianza en el equipo médico y en el

tratamiento brindado?

P: Eso si, en el hospital donde lo atendieron el oncologo y los demas médicos fueron
amables con nosotros y siempre nos hablaron con la verdad hasta el Giltimo momento, sé que no
es facil decirle a una persona que se va a morir o cuantos dias le quedan de vida, pero ellos
siempre tuvieron el tacto suficiente para hablarle tanto a él como a mi y eso si es algo que

agradezco mucho.

E: ;Qué emocion sentia normalmente en este tiempo?

P: Que le dijera yo, es que es algo tan dificil que uno pasa por todo, al principio como
que uno se resiste a creer cualquier cosa, yo esperaba que fuerauna gastritis, una ulcera, pero
nunca cancer entonces a uno le da mucho mal genio si me entiende, como rabia frente a eso y
que sea el esposo, que los hijos estén con la vida por delante y verlos sufrir es lo peor. Me dolia
mucho verlo sufrir, verlo estresarse, de mal genio por el mismo dolor, me sentia con dolor de
cabeza y sumamente estresada por la carga tan grande que llevaba. Me sentia muy triste cuando
vi que ya ¢l me dijo que no queria mas, que €l se queria ir (llora). Yo pensaba mucho en que iba
a ser de nosotros ahora sin €1, como iba a ser nuestra vida, la de mis hijos era la que mas me
preocupaba porque yo sin trabajo y sin ningln ingreso, era una zozobra dia a dia por las

obligaciones, el arriendo, los servicios y todo.

E: Tranquila, comprendo que es un choque emocional muy grande.



P: Si, realmente es algo muy doloroso, y que nos cambi6 la vida a mis hijos y a mi del
cielo a la tierra, es algo que no se puede explicar muy facilmente, son muchas cosas las que

llegan a mi cabeza y muchas cosas las que uno siente, pero como le digo nada facil de explicar.

E: Si claro, la entiendo. ;Pudo expresar esas emociones a alguien?

P: Pero ;a quién?, yo no iba a cargar a mis hijos con lo que sentia, con lo vivia, con lo
que me decian los médicos. No, a nadie le llegue a decir nada de lo que sentia, yo me mostraba
muy fuerte y pues no tenia a quien contarle, no tuve a nadie con quien llorar, tampoco soy de
muchos amigos entonces tampoco llegue a decirle a nadie nada, cuando los médicos me decian

cosas feas yo lloraba ahi pero ya, siempre fuertecita frente a todos.

E: ;Cree que era importante expresar esas emociones?

P: Pues yo creo que si, porque uno se carga de muchas cosas, la rutina es muy fuertey es

importante expresar todo lo que uno siente y sacar lo que lleva entre pecho y espalda.

E: ;Como expresaba las emociones?

P: Jummm yo ni se, de pronto llorando de vez en cuando con los médicos, de resto no.

E: Para finalizar, me podria comentar como podria describir la experiencia como

cuidadora.

P: Es algo muy dificil y mas cuando uno nunca lo ha hecho, cuando uno también es
mama, empleada y pues tiene sus propias obligaciones por decirlo asi, a uno le cambia la vida
del cielo a la tierra como que se estrella contra la enfermedad, contra los padecimientos y es algo
completamente dificil. Yo considero que uno necesita un apoyo médico y psicoldgico durante

este tiempo porque es muy dificil afrontar todo sola como a mi me toco y muchas otras mujeres



porque eso es lo que se ve en los hospitales; uno necesita como profesionales que le ayuden a

llevar la carga, o que le ensefien a uno como afrontar esos momentos.

E: Bueno, muchas gracias por su colaboracion en la investigacion.

Entrevista No 5:

Nombre: entrevistado 5 Edad: 33 afios
Tiempo que presto el cuidado: 1 afio y 8 meses Estado del paciente: Fallecido
Fecha: 18 de marzo de 2020 Género: Mujer
Entrevistador: E Participante: P

E: Como le comentaba el trabajo de grado consiste en determinar las necesidades que
tienen los cuidadores de las personas con cancer, pues si bien el paciente tiene sus necesidades
fisicas y demds, muchas veces, de acuerdo a los estudios e investigaciones que he podido revisar,
como cuidador la persona se descuida bastante a distintos niveles. Pues ese es el objetivo de mi
estudio, determinar las necesidades de los cuidadores. Se realiza por medio de una entrevista,

tengo entendido que usted fue cuidadora.

P: De mi esposo, si tranquila preguntame lo que quieras.

E: Entonces, inicialmente este es el consentimiento informado, es un documento que
expresa que la entrevista se realiza de forma libre, que usted acepta participar en el estudio el
cual tiene fines netamente académicos, los datos que se consignen, la informacion e igualmente
el audio no seran usados para ningtn otro fin sino el académico, basicamente dice que no hay
una contraprestacion ni econémica ni terapéutica dentro del proceso, teniendo en cuenta que

también no he recibido mi titulo, no se puede brindar ningtn tipo de atencion éticamente.



Basicamente este es el documento con el cual me autoriza realizar la entrevista (se solicita al
participante diligenciar el documento, nombre, cedula, fecha y firma). Inicialmente, ;me podria

contar por favor, cuanto tiempo duro prestando los cuidados a su esposo?

P: Bueno, si comenzamos desde el procedimiento que arranco con el problema de él,

pongamosle como un afio y ocho meses mas o menos.

E: ;Desde que se lo diagnosticaron?

P: No, yo creo que, desde antes porque como teniamos problemas con la EPS entonces
igual yo lo veia enfermo, lo veia mal y no podiamos ir a la EPS porque €l no salia en la EPS,
entonces ahi comenzaba el estrés porque ya estaba hinchado, estaba amarillo y no sabiamos por

donde coger, entonces es decir desde el comienzo de la enfermedad.

E: ;Y eso hace cuanto tiempo fue?

P: Eso hace, hoy estamos ya en el 2020, eso fue como en el 2018, hace 2 afios.

E: Correcto, antes de iniciar con las preguntas, puede que en algin momento sean muy
susceptibles, si en algin momento quiere parar, dejar hasta ahi, me avisa porque soy consciente

que se tiende a tocar de nuevo ese dolor.

P: Si, pero uno debe ser realista, porque pues son cosas que uno tiene que vivir, pero
tiene que seguir la vida porque pues que hacemos cierto, si duele y duele mucho, siempre van a
hacer falta, pero uno tiene que ser realista, es muy doloroso y todo, pero hay que seguir y hay

que aceptar las cosas, duele mucho si.

E: Si sefiora, ;Como cambio su rutina personal en ese momento?, ya tenian el local

cuando...



P: Si, muchisimo porque me tocaba mantenerlo cerrado empezando por eso, porque al
comienzo, o sea pues siempre ¢l estaba ahi conmigo, yo pues si necesitaba algo yo bajaba a hacer
algo, a cocinar o a hacer algo y ¢él estaba ahi si, me ayudaba, me hacia el turno digamoslo asi, y
ya claro, ya empezo el problema y ya toco cerrar, si nos ibamos para el medico ¢l ya solo no
podia ir, porque ¢l se movilizaba en la moto y pues igual yo con €l, pero llego la época en que ya
tocaba ir al médico y ¢l ya no podia manejar la moto, €l se sentia débil, perdia el equilibrio,
entonces pues nos tocaba ir en bus, entonces pues nos demorabamos muchisimo y tocaba cerrar,

los chicos estudiando entonces no podiamos.
E: ;El en ese momento trabajaba en otra cosa?
P: No, ¢l se habia retirado de la empresa.
E: ;Estaban los dos desempefidndose aca en el local?
P: Si.
E: Y aparte del local, ;Como cambio la rutina, que otras actividades usted realizaba?
P: No, estadbamos siempre con la enfermedad.

E: Me refiero a esas cosas que realizaba antes de la enfermedad y que a causa de los

cuidados que prestaba a la enfermedad no pudo continuar haciendo.

P: ummm, pues empezando la tranquilidad, la tranquilidad se pierde totalmente, porque
uno no esta tranquilo, uno esta haciendo real de que ¢l esta mal, uno nunca esta tranquilo, o sea
uno no vuelve a estar tranquilo porque hay un problema en casa, y mas con €l, o sea una persona
tan importante como lo es el papa, en mi casa era muy importante, entonces pues empezando por

eso, segundo, pues uno ve que ¢l estd mal, ve que ya no cuenta con esa ayuda ni econdmica, ni



personal, digamos , el estar ahi ayudandome, entonces se ve, se siente que ya no se puede contar
con €l, pues ya no estd ahi pendiente, entonces ese fue un cambio muy grande, el econémico, fue
tremendo porque €l aportaba todo, ¢l trabajaba, el hacia sus trabajos, ¢l se movilizaba en la moto,
entonces ya cuando empezo la enfermedad, no, ya no habia aporte de ¢él, ya todo me tocaba a mi

y ahi ya se dio el cambio.

Entonces cosas que haciamos antes y ya no podiamos hacer esas, salir los dos, antes
saliamos los dos, nos acompafidbamos, mercabamos, ¢l me bajaba y me dejaba mercando, venia
y atendia un rato, estaba acd, yo terminaba de mercar y lo llamaba, “ya mi amor ya, ya puedo
bajar” ya, entonces ya bajaba me recogia, me subia, subia el mercado, bueno pues ya después ya

no se pudo hacer, porque ya la enfermedad ya no lo permitio.

E: Si claro ;Como era el cuidado de los chicos durante el transcurso de la enfermedad?

P: Pues mi hijo, ya tenia sus 18 afios, ya estaba en su universidad, entonces pues ellos ya
cuando comienzan su universidad como que se independizan un poco de uno, ellos ya, uno como
que ya no esta tan preocupado por ellos como por ese lado, porque ellos ya se empiezan a cuidar,
ya empiezan con su responsabilidad, entonces uno ya no se afana tanto, al menos yo ya descanse
un poco por ese lado, con mi mufieca si fue mas duro, pues el papa la bajaba en la moto, la
recogia, pues cualquier cosa ella llegaba y estdbamos acd, entonces pues con ella si fue mas duro,

0 sea mi preocupacion ahi también fue por ella, y a ella también le dio durisimo, muy muy duro,

pues tenia al papa, contaba con ¢l, ya después su papa no estaba, eso fue un caos.

E: ;Y aella ya le tocaba irse sola al colegio?

P: Venirse sola, irse sola, llegar a la casa, no estar el papd, no estar la mama, porque pues

yo estaba alld en la clinica, a veces nos ibamos por la mafiana o a las 11 de la noche que se ponia



malito, entonces cogiamos un carro nos ibamos y toda la noche, todo el dia alld como hasta el
otro dia por la noche o por la mafiana pero pues llegdbamos cansados y no nos veiamos casi,
pero pues era por el mismo proceso, entonces ya como que, pues con ella si fue muy duro, mi
hijo era como un poquito mas maduro para aceptar las cosas por lo mismo que era ya como

adulto un poco, entonces en el transcurso de eso ¢l fue muy fuerte para las dos.

E: A nivel personal, siente que hubo descuido por parte suya, como el interés de no

cuidarse, de arreglarse, demads actividades, de pronto por el prestar ese cuidado.

P: Si, eso si pasa porque uno pasa, €so es normal, yo digo que eso pasa, aunque uno no
quiera, uno pasa a un segundo plano, primeramente esta la persona que le daa uno esa
estabilidad, en este caso mi esposo, entonces pues uno se dedica a ¢l totalmente, porque la
enfermedad lo exige y hay que estar con ellos, el momento lo exige porque uno tiene que estar
con ellos, entonces no, uno no siente ganas, la moral se le baja a uno, como las ganas deuno, o
sea uno no piensa en uno, uno piensa en ellos porque estan en una etapa terrible y cancer pues
bueno, igual yo no sabia que era cancer, pero yo me descuide claro, de por si toda mi vida yo he
sido muy pendiente de mi familia y de mis hijos, en si de mis hijos y de mi esposo, pero si yo
estoy muy pendiente, toda la vida hace afios no muchos afios, a uno le ensefian que el esposo,
que uno esta pendiente de ¢l marido, que que quieres, que la casa, que esto que lo otro si, pues
ahorita es diferente pues al modo de ser de los hogares, hace 30 afios, la mujer era la encargada
del marido, de los hijos, dela casa, entonces uno se acostumbra a ese estilo de vida, a estar
dedicado aellos, pero eso no quiere decir que uno no esté pendiente de uno, pero cuando hay un
cambio tan drastico de una enfermedad, mas todavia le afecta a uno, pues ya a parte que tiene
que estar pendiente de las cosas de la casa, ahora no es solo eso, sino también de la enfermedad,

la persona, entonces pues si 16gico, yo si, a mi me afecto, pues si.



E: /Y en la alimentacion?

P: No, pues imaginese, todo cambia, o sea, todo, no s¢, comias algo y todo se ve
afectado, todo todo absolutamente todo, pues empezando con los horarios, uno no estd en casa,
entonces yo salia y me comia una almojabana, un yogurt y ya, asi tuviera mucha hambre yo no
queria comer, yo queria como estar ahi pendiente, y le tocaba estar toda la noche con ¢él, entonces
uno no queria comer, asi tenga uno hambre pero pues uno esta mal mal, todo afecta, uno cambia.
Para que no cambie asi, seria que no le afectara esa persona, o sea que a uno no le interesara,
pero como era mi esposo, y fuera de eso yo queria a mi esposo, pues si, a uno le afectatodoy

todo cambia.

E: Las rutinas del suefio, ;como eran?

P: Las rutinas del suefio, pues no, mal, mal porque uno, empezando alla en una silla al
lado de ¢l toda la noche ahi, pues uno no puede dormir, lo segundo se salia un poquito a la sala,
conseguia una sillita, el cansancio hace que uno duerma, porque uno se cansa entonces de pronto
uno duerme un poquito, pero jamas, jamas es igual a estar uno en casa ni en su camita, entonces

la rutina no, eso cambia.

E: En el transcurso de la enfermedad, ;alguna vez visito al doctor, sentia un dolor, sentia

la necesidad de ir al médico?

P: Cuando, ;jcuando ¢l estaba enfermo?

E: Si sefiora.

P: Si claro, muchas veces.

E: Pero para que la atendieran a usted.



P: Ah, para que me atendieran a mi, no, yo nunca me preocupe por mi en ese aspecto.

E: Si, lo que usted dice uno pasa a un segundo plano.

P: Si, pues digamos, el ya partio, ya se vivio todo, ya sufrimos, bueno por un lado
digamos que uno suftre si, pero por otro lado viene una etapa que viene como de madures, de que
mis hijos y yo vamos a vivir una etapa, que no hay alguien, que no esta en casa, que nos dauna
tranquilidad como muy buena digamoslo asi, que no habia mucho como lujos ni nada, pero la
tranquilidad de tenerlo, para mi era muy grande la compafiia de todos, entonces cuando el parte,
fue algo muy doloroso, pero de eso malo también viene algo bueno digo yo entre comillas,

porque ellos empiezan como a ser independientes.

E: ;Sus hijos?

P: Si, hablo de mis hijos, igual yo también, yo me incluyo, porque yo yo era muy
recostadita a mi esposo, yo era chao, me voy a la santa misa, me voy a tal cosa, pues a mi me
encanta la santa misa, pues soy muy asi, pues me voy a una reunion pastoral, me voy a un
almuerzo con el padre, que igual ya ya entonces chao y ya, bueno, pues ahorita el ya no esta, ya
cambio todo, entonces uno ya empieza a coger como una coraza, como una responsabilidad que
uno sabe que le toca poner el pecho a lo que venga, y uno dice ushh, el mismo padre me decia,
usted es una verraca porque usted siguid la vida, yo la veo para alla y para acé, usted lucha, pero
usted es una verraca, y algo que me llamo la atencion, pues yo no lo veia asi, yo decia porque
ninguno se olvida de uno y uno solo es que trabaje, que los chicos, que haya comida, que se
paguen los servicios y anda uno como muy estresada en ese aspecto, y algo que me gusto que me
dijo el padre de la iglesia “me encanto, yo la admiro, si yo la admiro mucho porque usted es una

verraca”, entonces yo decia, jpero porque! Pues “porque usted es una verraca, yo me quedo solo,
i



me quedo viudo, yo creo que yo me destruyo y asi sea un hombre, yo con una sola, con la bebe
que tengo yo me destruyo”, usted sigui6 derecho, usted siguid, y entonces uno dice si, o sea uno
coge como una coraza como lo que yo quiero decirle, si da muy duro, pero aparte de asi sea algo
muy fuerte, como le digo es algo malo pero también sale algo bueno de eso, porque mis hijos
empezaron a coger como fortaleza, como a enfrentar cosas que no habian enfrentado, como a
prepararse, pues yo nunca digo, nosotros nunca le comunicamos a nadie pero nosotros no nos
gusta ese ambiente de aca, porque hay mucho, como mucha gente, como mucho gamin
digamoslo en nuestro idioma, entonces tanto Jorge mi esposo como yo, tratamos que nuestros
hijos no tengan que ver como deciamos como esta plaga, porque son chinos que atracan, y como
tenemos una tiendita, pues por obligacion hay que atenderlos, entonces que un chicle, que una
menta, que un helado, pues a la gente hay que atenderla, entonces nosotros nos criamos en el
ambiente que “ustedes no tienen, no se me relacionen con esa plaga” decia Jorge, nosotros los
atendemos, entonces nosotros poniamos el pecho, nosotros aceptamos eso, entonces nosotros
nada que ver. Y ahorita con lo que paso, ayudenme porque yo sola no puedo, ayidenme y pues
entonces les ha tocado poner la cara, poner el pecho y atender, y pues bueno mami tal cosa y yo,
o cuando llega un nifio que yo no sé qué y yo, bajate yo atiendo, ellos ya saben que cuando les
digo bajate es porque esa cantidad de fieros y todo feos y asi todos abusivos yo atiendo, entonces
bajate y yo atiendo, entonces ya se bajan, entonces van cogiendo por ese lado como esa coraza
de enfrentar las cosas que desgraciadamente les toca vivir, entonces eso es lo bueno de lo malo
que nos tocd, pues lo bueno es que cogen esa coraza como ese perrengue para enfrentar esas

cosas que vienen.

E: Si exacto, son cambios que vienen en la estructura familiar que se da, lo mismo que

usted dice trabajaba, toco empezar solita, todos esos cambios son los que se dan en la estructura



familiar a raiz de que la persona esta enferma, a raiz de que la persona hoy en dia ya no esta, si

totalmente cierto.

P: Por eso digo que todo, o sea si, todo lo manejaba ¢l todo, yo no sabia lo que era de
economia, ¢l se sentaba, cuadraba esto es para tal cosa y bueno si €l era el que cuadrabaél lo
hacia, yo como que me aislaba de todo eso, yo vivia muy tranquila, muy relajada, supremamente
tranquila. Necesito para la leche “toma”, para la carne “toma”. Ahorita me toca a mi conseguir
para la carne, para la leche, para los servicios, entonces ¢l manejaba todo eso, entonces claro yo
no sabia miraba, ¢l me decia esto para tal, esto lo guardas aquiy yo bueno si y listo, pero yo no
ponia cuidado. Ya cuando enfrente las cosas, ya venia yo y para el agua, para la luz, cuanto era
lo que el sacaba, ¢l guardaba a diario para cuando llegaran los recibos entonces empecé a abrir y
mirar, ya todo eso, lo que dice ella, todos eso son cambios que en la estructura de lo que esta

formado el hogar que les da tranquilidad, pero si todo eso es parte de lo que nos toca seguir.

E: Ok, de pronto jen este transcurso de la enfermedad recibi6 ayuda de otras personas a

parte de aqui del hogar para los cuidados?

P: ;Para ¢é1?

E: Si sefiora.

P: No, no porque mi esposo era hijo tinico y mi suegra pues ella falleci6 como cuatro
afios antes de que el falleciera, eso fue una pena durisima también para todos, entonces cuando
ella falleci6 yo tenia el apoyo de mi esposo, entonces hay nos apoyabamos los dos, o yo lo
apoyaba a ¢l pues fue muy duro para €l, pero pues tuvimos esa ayuda ahi. Pero cuando fue lo
mio, a mi sola pues no tuve quien porque ¢l era hijo unico, entonces me toco a mi, pues no, yo no

busque nunca ayuda de nadie porque igual €l solito, ¢l era muy dado a su familia, sus hijos, su



esposa y ¢l nadie mas, entonces ¢l era muy cerrado en eso, igual nos acostumbramos todos asi a
ser solamente nosotros en casa, ese es otro tema de que les toco como abrirse un poquito y yo
también como que dejarlos de que por la misma pena que tuvieron, pues de que tengan
amiguitos, que no me cuadra mucho la verdad pero pues que tengan amiguitos de alli o de alli,
amiguitas del colegio porque pues tienen que relacionarse con gente que no nos gustaba de
pronto mucho pero pues toca, entonces me toco a mi sola afrontar eso, yo nunca busque quien

me ayudara.

E: Que inclusive es mas duro porque todas las decisiones que muchas veces se tienen que

tomar, que uno a veces solicita el apoyo y pues si no hay es dificil.

P: Asiuno cometa un error muy grave porque no tiene otra opinion, entonces igual toca
hacerlo. Pero pues igual a veces si tuve esa inquietud, o la necesidad siempre la hay, solo que la
decision no se toma, porque si tuve la idea de buscar ayuda, pero entonces yo decia que, alguien
que me ayudara con ¢l o alguien que se me quedara atendiendo por decir algo, entonces me trae
la tranquilidad de que yo estaba alld con €l pero habia alguien ayud &ndome acé a atender, pero
no habia la persona, pues digamos por el lado econdmico que ayudara y por el lado de quedarse
alla en la clinica o eso pues tampoco la habia y mi hijo en la universidad, la nifia en once, o en
decimo y en once que le toco, que fueron los dos aios duros, pues no podia porque estaba en una

época de estudio pesada, entonces no, me tocaba a mi sola.

E: No podiani abandonar lo uno ni abandonar lo otro.

P: No, tocaba asi a medias, pero todo, entonces si.

E: A nivel del equipo médico, ;percibe que los médicos le brindaron toda la informacion

acerca de la enfermedad, acerca de los cuidados que le debia brindar en su momento?



P: Si, igual cuando ya nos atendieron, que fue ya los ultimos 4 o 5 meses de la
enfermedad, ya pues ¢l ya estaba muy avanzado, entonces pues a mi me decian que era cirrosis,
pues yo tenia entendido que la cirrosis es por el trago, pues si da la cirrosis es por problema del
higado, entonces que, por el trago, yo nunca supe que la cirrosis era cancer al higado. Yo decia
“pero si mi esposo nunca tomo”, en todos los afios que duramos nunca llego borracho, nunca
llego alas 12 o 1 de la mafiana porque estaba tomando, jamas vieron al papa borracho u oliendo
a trago, pues yo ya no lo veia como grave, pero ya después si supe que era cancer cuando ya
habia fallecido, alguien me dijo que eso era cancer, o sea yo todo el tiempo estaba con la ilusion
de que no era grave el problema, es a lo que me refiero, pero los médicos si me llamaban, me
hablaban me decian dele tal cosa o dele tal otra, pero en mi caso no hubo el tiempo de decir dele
tal cosa o dele tal otra porque ¢l ya estaba muy avanzado, o sea los médicos me decian, que triste
una persona tan joven que parta 'y que yo no s¢ qué, pero tiene que ser fuerte, pero yo no sé qué,
pero yo tenia en el fondo la ilusion de que ¢l se iba a recuperar, y era tan boba yo, digdmoslo asi,
que ya en la clinica ya en los tltimos momentos, ya al mes antes, yo llamaba a la doctoray me
decia, es que €l ya estd muy malito, entonces ya no le traiga tal cosa porque no hay necesidad de
ponerle, yo ya doctory porque no le hacen ya un trasplante, ya no se podia porque estaba
supremamente avanzada la enfermedad, entonces pues yo era como muy ingenua en €so, pues
cuando el doctor me decia que habia que ser fuerte, que no sé qué de la enfermedad, pero yo, yo
bueno si, pero en el fondo tenia la ilusion, me hubieran dicho que era cancer, lo hubiera
asimilado mas como a muerte diria yo, pero mi esposo nunca tomo entonces ¢l se me iba a
mejorar, pero es que ya después cuando me dijo mi amiga “es que cirrosis es cancer” y yo, pues

yo no sabia, a mi me nombran un cancer y ya s¢ que es mortal, donde sea el cancer es grave y en



el caso de mi marido, pues cancer, ummm ya cuando me dijeron cancer, pues yo dije bueno

hubiera sabido yo que era cancer pues sabia que era gravisimo.

E: (En algin momento le hicieron tratamiento?

P: No alcanzaron por lo mismo que ya se le detecto el cancer, ya era muy tarde.

E: ;Cirugia? ;Tampoco?

P: No porque a ¢l ya no lo abrian, pero creo que ya ni le hacian la biopsia porque ya lo
tenian, no s€ como es que decian ellos, y ¢l lo que tenia ese cancer era algo muy grave entonces
ya, pues el doctor pues le hablan a uno y todo lo normal, pero ash uno esta primero como tan
cansado de estar sentado toda la noche, todo un diay estar de para alld y de para acd, y llegue aca
abra un trisito o ni siquiera abria, me bafiaba, tenia que descansar y yo trataba de acostarme y no
podia acostarme, la cama me desesperaba, entonces me banaba, me vestia y me iba, entonces si o
sea, ellos le hablan a uno pero las cosas son muy diferentes al que le habla a uno al que las esta

viviendo.

E: ;En algin momento sintié como frialdad o como de pronto los médicos eran muy

bruscos al decirle algo o mas bien fueron amables por decirlo asi?

P: Eh pues no, quiza lo normal, solamente cuando me llamaban y me decian si, pero
tratos como para todo el mundo igual, pues los médicos viven como muy estresados con tanta
cosa con tanta vaina, entonces uno dice que es consciente de lo que se esta viviendo, que ellos
también se estresan porque tanta vaina, siempre con turnos pesadosy eso, pero si decia, hay
doctor por favor ayudele a mi esposo que algo tiene, sefiora esta mal. Digamos la otra vez eso si

me dolid y mi esposo me miro porque no esperabamos de pronto que €l se fuera, él era como



consciente de eso, pero entonces estabamos en la clinica San Francisco y entonces llego la
doctora, y le dije “doctora pero mire” y la doctora me dijo, “sefiora €l es un paciente terminal”,

entonces me lo dijo duro o sea, eso si fue brusco, “él es un paciente terminal entonces que espera

senora”.

E: Y delante de él.

P: De ¢l, ¢l estaba ahi, eso si me dolio, fue de las cosas que no se me olvidan, ¢l estaba
ahi y tanto Jorge como yo teniamos la idea de que ibamos a mejorar, uno siempre espera como
que mejorar, cCOmo que superar esa etapa que uno esta viviendo, entonces estabamos ahi y le dije,
doctoray porque le pusieron esto tal cosa algo le dije ahi, me dijo, sefiora que quiere ¢l es un
paciente terminal, ya esta en las ultimas, un paciente terminal, €l se sorprendié y me dijo “si ves
mami yo soy un paciente terminal”’. Entonces si ellos también, igual no todos los médicos son
iguales, hay unos que son mas dulces, hay unos que son duros y no saben decir bien las cosas,
pero pues es como el momento que uno esta viviendo, pues cada cual tiene su forma de decir las
cosas o de atender al paciente, o del amor que sienta por la carrera entonces no s¢. Hay unos que
lo hacen por plata, otros porque les gusta, porque son humanos, porque el lado humano lo tienen,
no todos los médicos son humanos, no todos los médicos tienen ese lado humano, ese lado
sensible o simplemente con el tiempo lo pierden porque ya se acostumbran a ver tantos muertos
y tanta vaina que ya para ellos es normal ver tanta gente que se muere o enferma, pues para uno

no pues uno no esta todos los dias viviendo eso.

E: Si, es el esposo, es la persona con la que uno quiere compartir toda la vida.

P: Es duro claro, pero hay médicos que son muy dulces y hay médicos que uno les ve que

quieren ayudar, pero hay otros médicos que son muy duros.



E: En cuanto a las emociones y los sentimientos, ;Qué emocion cree que es la que mds, o

las emociones que se perciben por el transcurso de la enfermedad y de los cuidados?

P: ;Coémo asi?

E: Las emociones, que sentia tristeza, rabia....

P: No, tristeza claro, por todo, por verlo a ¢l asi, por lo que le digo por estar para alla y
para aca 'y que tocaba estar en la mafiana y en la tarde, entonces pues uno, pues toca, uno Dios
mio porque esto o porque a mi, uno siempre dice porque a mi, porque, y yo después mucho
después que mi esposo fallecid, yo sentia como ese resentimiento, claro que yo después de tanto
pedirle a Dios, como dice uno de tanto doblar rodilla, le decia yo, yo iba al sagrario, entonces yo
le decia “porque a mi” le deciayo a ¢él, alla hay un sefior que lleva no sé cuantos afios de casado,
pasabamos, era grosero, todos los dias lo veiamos con un radio, el llevaba un radio ahi colgado
todo borracho, que hasta yo creo que llegaba, perdén la expresion, yo creo que llegaba hasta con
popo ahi, cagado de lo borracho y yo decia, yo le deciaa Dios, “Dios mio porque un tipo de esos
borracho que llega y le pega a la esposa y se la pasa todos los dias borracho que no sirve para un
carajo, porque tiene que vivir tanto tiempo y porque mi esposos que nunca se tomo una cerveza,
que era un papa ejemplar, que era un esposo maravilloso que era un hijo maravilloso”, porque mi
esposo toda la vida fue stiper especial, antes de casarnos me dijo “ella es mi madre y yo quiero
casarme contigo, pero solo te pido una cosa, que mi madre siempre viva conmigo porque yo soy
hijo tinico y mi casa, mi hogar lo conforman t, mi madre, mis hijos y yo, entonces si tu me
recibes asi”, o sea ¢l era excelente hijo, excelente papa, solo trabajaba para sus hijos, todo era
para sus hijos, todo era con el fin de educar a sus hijos, de que su esposa este bien, o sea que en

el transcurso del hogar todo funcionara bonito, entonces yo decia, y este perro que (risas) llegaba



a la iglesia y decia, sefior si ve este perro, acabo de llegar, Dios mio perddname pero si ve ese
viejo, vea ese viejo todo borracho, le pega a la esposa, la maltrata y todavia vive, y mi esposo
que nunca me trato mal, nunca hizo nada malo porque se iba, yo era porque usted no me lo dejo,
que mal hacia €l, entonces yo le reclamaba eso a Dios, entonces si hay como cierto cambio y
resentimiento de uno por eso, porque uno dice porque eso pasa asi y si hay como ese dolor como
esas cosas que quedan pero después uno como que ya, le toca a uno aprender a aceptar porque ya

no hay, porque ya no se pudo hacer nada mas, pero si son cambios bruscos que uno tiene.

E: (En algin momento pudo expresar lo que sentia a alguien?

P: Casi no me gusta, no soy como muy asi, de pronto en el momento que lo vi asi, por
decir algo, mi hermana fue a la clinica Roma y ella me veia alla esperando y cuando yo me venia
nos abrazabamos y llordbamos, entonces fueron momentos como asi, pero igual llordbamos y
nos despediamos y ella se iba para su casa, para el 20 de julio porque ella vivia alla y yo me
subia la primera a coger buseta, y llorando y todo llegaba cogia el bus y ya seguia en mi mundo,
en mi realidad con mi sufrimiento, con mi dolor pero sola, pero no de expresar, de acostarmele
en el hombro a alguien y comentar y llorar no, no me gusta eso, yo lloro y sufro sola, no me

gusta que me vean.

E: Y con sus hijos o de pronto con su hijo que era el mas grande.

P: Con mi hijo si llorabamos y todavia recordamos, igual no lo vamos a olvidar nunca
nunca, siempre estard en mi corazon, eso le decia a mi hermana, cuando me decia mi hermana
que, decia “no ha pensado en conseguirse a alguien porque usted estd muy joven”, y le decia a
varios que vienen a hablarme asi, pues gente decente, me decian y don Jorge y no sé qué, les

decia no Jorge es una persona que yo no le voy a poner reemplazo, eso lo aclaro mucho, con



sutileza pero lo aclaro pero mi esposo no tiene reemplazo y hasta cuando yo me muera seré de mi

esposo, entonces no si.

E: Si se brindaron esos espacios en los que se expreso.

P: Si en ese aspecto, yo aclaro eso, pero de buscar consuelo asi de pronto con mis hijos
si, hablamos recordamos, yo me doy cuenta de que ellos tratan como de esquivarme ese tema
porque les duele, yo les decia, a tu papa hacia esto, ellos si y como que tratan de sacarlo rapido
pues todo duele, todo esta ahi metido, pero si, si hay cosas que comentamos entre nosotros y
como que nos contentamos y nos apoyamos entre nosotros con el tema de €1, pero tampoco
tratamos de profundizarlo mucho porque sentimos como que nos duele mucho todavia, entonces
tratamos de no lastimarnos, digamoslo asi entre paréntesis, recordandolo no feo, si no que duele

mucho, entonces tratamos como de esquivarlo pero no mucho, o sea no tratamos de consolarnos

unos en los otros, tratamos de como ser realistas digamoslo asi.

E: Bueno para finalizar, ;Coémo podria describir la experiencia de prestar los cuidados a

una persona tan cercana?

P: Pues yo siento, con respecto a eso, que pues a mi me gustaba, pues digamos como el
partio, uno queda con su conciencia tranquila de que uno obro bien en lo mas que uno pudo,
entonces pues uno le brindo todo el amor que uno pudo pues en ese momento que lo necesitaba
cuando ¢l estuvo enfermo, cuando una persona esta enferma, pues es cuando mas debemos
demostrarle si lo amamos o no lo amamos, cuando uno esta enfermo es cuando mas uno necesita
de alguien y es el momento de expresar, ahi se ve digo yo, ahi se ve si uno de verdad quiere a esa
persona o no y es algo que esa persona que esta enferma siente, siente el amor en la forma que

uno le sirve a esa persona, entonces yo siento que yo le servi en lo que yo pude, le di lo mejor de



mi tanto aqui en casa como alla estuve pendiente, entonces no me queda como ese
remordimiento de no haber hecho nada, de no haber colaborado en algo con él, de no haberlo
ayudado, pues siento que pues y ¢l me decia, porque yo le decia perdéname, es que yo no te
ayudo, como que no me ayudas, entonces yo me sentia que de pronto no era suficiente lo que yo
hacia para ayudarlo si me entiendes, yo estaba pendiente de calentarle agiiita para los pies porque
sus pies eran una nevera, entonces yo el agua caliente se la envolvia en una cobija, se la apretaba
para que no le temblaran los pies, habia que estar pendiente de que se le salia el agua, entonces
yo cogia toallas o sabanas y las rompia y le hacia trapitos asi dobladosy le ponia, y cada rato, y
acabe cualquier cantidad de sabanas asi, bote bote y bote, entonces yo estaba muy pendiente,
decia, hay Dios mio aylidame, yo no te ayudo en nada, yo no te sirvo para nada para quitarte ese
dolor, porque hablas asi me decia, como que no me ayudas, yo que aria sin ti me decia, y que aria
sin ti si no te tuviera a ti yo que aria me decia el, o sea, eso me da como esa tranquilidad de que
obre bien de la mejor manera, entonces es parte como de mi tranquilidad que tengo, de que en el
fondo de mi corazon sé que me porte bien con él, entonces eso le daa uno como una fortaleza y
como una tranquilidad muy grande, pues para también para soportar lo que uno esta viviendo,
porque mira siuno con una pena de pronto que quede sola que esto y que lo otro, pero si uno en
el fondo es consciente que uno la embarro, no le ayudo, no le hacia de comer, lo dejaba
abandonado, o sea, yo creo que a esa persona le queda las cosas guardadasy por mas que quiera
como ignorarlas no las puede ignorar, porque es consciente de que fallo, pues yo siento que yo
no falle, yo me sentia pues de pronto mal porque no podia sanarlo o no podia quitarle el
sufrimiento que tenia, pero eso ya no era cosa mia, ya yo no podia hacerlo, pero en parte a mi me
da mucha tranquilidad eso, tanto para mi como para mis hijos, porque se daban cuenta que yo

estaba pendiente de €1, entonces eso también hace que ellos se sientan como tranquilos por el



lado de que no dice, ahh a mi papa le paso tal cosa estuvo enfermo y mi mama no estuvo
pendiente de él, o mi mama era una porqueria, si como ellos también analizan las cosas, entonces
por ese lado eso me da como, no como tranquilidad, me da tranquilidad conmigo misma y hacia
mis hijos porque ellos, también cuenta la opinion de ellos y lo que opinan de mi, si para mi es
importantisimo, entonces pues, yo di todo lo que pude y eso me tranquiliza enormemente, y
quiza por eso no vivo como tan(pausa). Entonces eso me da tranquilidad y cuando uno esta
tranquilo se resigna como mds, cierto, a la pena o a las cosas, porque uno en el fondo uno dice

bueno, me tocd vivir esto, estoy viviendo esto, pero en el fondo la tranquilidad es muy grande,

tanto con uno como hacia los hijos.

E: Si, puede que haya sido un momento dificil donde le toca a uno largas jornadas alla en

el hospital, muy duro, pero hoy en dia uno dice vali6 la pena.

P: Si, y esta uno tranquilo, si para mi es importantisimo tener la conciencia tranquila,
porque s¢ que €l fue un gran hombre, un gran papa, un gran hijo, un gran marido y yo trate
dentro de lo mio ser una buena esposa y apoyarlo en lo que pudey ayudarlo, entonces respondi
un poquito a eso, pues no fue gran cosa digo yo, pero es que ya como dice uno, se le salen las
cosas de las manos porque eso ya uno no lo hace, uno aporto lo mas que uno pudo, pero la
tranquilidad, pues duele quiza no haberlo ayudado mas pero igual no es porque uno no hubiera

querido, sino porque no habia mas como ayudar.



