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Introduccion

Este trabajo de grado se enfoca en la manera como un grupo de pacientes terminales viven
la espiritualidad, basicamente desde la perspectiva religiosa y emocional, partiendo de la base de
la dificultad para asumir el desprendimiento de las personas que son queridas, de sus metas
personales, las cuales se truncan, y de igual manera, de todo aquello que como personas los puede

llegar a atar al mundo.

Es asi como se quiere explorar el rumbo de lo espiritual, su significado, la manera como lo
viven, y consecuentemente, tratar de aproximarse a este fendémeno desde la perspectiva
psicoldgica, aproximandose a procesos emocionales por los que estos pacientes pueden llegar a
pasar, como por ejemplo el duelo anticipado, la ansiedad, y la angustia ante la proximidad al evento

del fallecimiento.



Planteamiento del Problema

Son varios los aspectos que se pueden plantear cuando se hace referencia a patologias
terminales, pero hay uno en especifico del que la ciencia no se ocupa y es el relacionado con la

espiritualidad.

De esta manera es que, desde la posicion de la familia y desde el mismo paciente, se
escuchan palabras como terminal, lamentablemente, y otras similares; y desde el punto de vista de
la ciencia, suenan palabras como falla multisistémica y otras en esa misma direccion; sin embargo
son muy pocas las personas, sobre todo, aquellas que se encuentran en el circulo mas intimo del
paciente, incluyéndolo, que reflexionan en torno a los procesos personales que se inician, los cuales
son los procesos de satisfaccion divina, basqueda de soporte y maneras para sobrellevar este tipo
de circunstancias que son irreversibles para un paciente diagnosticado con una enfermedad

incurable.

Es asi como, desde la perspectiva psicoldgica, social y espiritual, es comprensible que la
muerte sea excluida de las conversaciones diarias, y hasta cierto punto, excluida de la vida misma,
como parte de su proceso, y como un punto de llegada final, para todos; incluyendo a los pacientes
a los que lamentablemente se les diagnostica una enfermedad incurable, tenga una edad avanzada
0 no, esto es con el fin de comprender el contexto psicoldgico en que la persona con la enfermedad
terminal, convive con el proceso de la cercania a la muerte ante las indicaciones médicas y de esta
manera se evidencia el duelo anticipatorio y el duelo por parte de sus seres queridos, ya que en el
tiempo el cual ha sobrellevado su diagnostico, ha tenido presente que la muerte es una realidad
que todo ser humano debe enfrentar y en ese mismo orden de ideas el ser humano desea morir con

paz interior para que eventualmente reduzca el miedo universal a este hecho ineludible.



En este sentido, (Sarmiento, Vargas, Velasquez, & de Jaramillo 2012, p.117) plantean que
es inevitable, sobre todo pensar en las condiciones en las cuales sucedera este hecho ineludible, en

tanto que es ajeno a todos, el tema de la muerte hasta tanto no nos toca, directa o indirectamente.

Esto sucede hasta el punto que los individuos que irremediablemente viven con una
patologia incurable y que se encuentren bajo una tension colectiva donde la capacidad de
afrontamiento ante el proceso de la cercania a la muerte junto con un desapego emocional, puedan
generar la transcendencia divina sobre todo empleando las sensaciones y emociones en las cuales
viven dichos individuos, siendo que la muerte ser el final para todo ser humano sin interesar las
condiciones en las que suceda y que por lo tanto, a partir del hecho de ser inevitable, obliga a

repensar su paso por la vida.

Es asi como el ser humano, frente a su aproximacion al evento de la muerte, genera
transformaciones en la forma de ver la vida; en este sentido, traslada toda posibilidad de interaccion
con personas u objetos desde el &ambito fisico-material, y desplaza su atencién a todo aquello que
figura formas de apreciar la vida mas como oportunidades de crecimiento personal y familiar, por

ejemplo, lo emocional, lo afectivo, entre otros.

Asi mismo se puede sefialar que desde la perspectiva psicoldgica el caracter terminal de un
paciente puede estar condicionado por la impotencia que conlleva a la preparacion, la aceptacion
y resignacion no solo desde el punto de vista afectivo sino que también desde lo emocional, para
gue junto con lo que la medicina dispone como tratamientos y medicamentos para poder modificar
el prondstico del paciente terminal y comprender los elementos humanos para una preparacion
psicoldgica (Grupo de Estudios de Etica Clinica, 2000) de esta manera se evidencia que el papel
de las diversas diciplinas impulsan a los individuos a que generen un proceso de afrontamiento

para que los pacientes cuya patologia es incurable tengan un proceso de resiliencia y



autoconocimiento para que ante situaciones de vulnerabilidad generen un desapego de su realidad

y de sus emociones.

Ademas el factor psicoldgico de la perdida que incluyen los sentimientos de culpa, temor,
rechazo, tristeza, miedo y preocupacién; psiquicas, entre las que se pueden considerar los
pensamientos autodestructivos y autorreproches; negativas como la inhabilidad para sustituir esa
pérdida, inhabilidad para concentrarse en otro estimulo diferente a la pérdida; y finalmente,
depresivas como tristeza, Ilanto y aislamiento (Sanchez, Becerril, & Delgado, 2016, p. 6), por esta
razén, es que los pacientes cuya valoracion médica es terminal, y por lo tanto, generen un desapego
emocional y afectivo para que de esa forma se contemple el concepto de ser humano, ser persona,
ser reconocido y no olvidado y que naturalmente tratandose de la salud fisica y mental donde, para

el paciente es provechoso el que se generen necesidades espirituales.

Por otro lado, se retne las manifestaciones religiosas y/o creencias que la comunidad
direcciona para que, la espiritualidad sea percibida como camino de salvacion de vida o en su
defecto genere un alivio. para aquellos que la muerte es inminente, es decir que es fundamental
para el enfermo terminal, al vivir en un mundo marcado por el dolor y el sufrimiento, provocados
por las sucesivas pérdidas de las enfermedades y de la terminalidad, es la necesidad de encontrar
el Sentido de la Vida. (Rodrigues, 2011, p. 6) asi mismo, el grupo de personas con una enfermedad
incurable contemplados para esta investigacion aportan de sentido simbolico de la espiritualidad,
es decir que contemplan a un ser divino y omnipotente para que asi se genere un mejor bienestar

mental y continuar con su vida a pesar de su patologia.

Por otra parte, como lo describe (Stoll, 1979, p. 83) desarrollo una breve guia para la
evaluacion espiritual, donde se evidencia en el paciente, el estilo de vida y las formas de cémo han

sido alterados por la enfermedad, ya que de esta manera se entiende que el reducir la informacién



sobre la dimension de la espiritualidad puede generar afectaciones profundamente en las respuestas

de las personas a la enfermedad, es por esto por lo que se integran cuatro aspectos para desarrollarla

El primero, es el concepto de Dios en donde la creencia en un ser Superior 0 en algo que

integre la vida, que le dé significado es importante en la fase terminal.

El segundo, fuentes de esperanza y fortaleza aqui es donde se realizan preguntas como por
ejemplo ¢De donde saca la fortaleza y la esperanza en su situacion? ¢A quién se dirige cuando
tiene alguna necesidad? De esta manera se trata de averiguar si las fuentes de esperanzay fortaleza

son reales, si le ayudan a enfrentar con animo la crisis que vive.

El tercero es la practica religiosa, Los rituales o practicas religiosas son fuerza
estabilizadora para muchos pacientes; dan sentido de continuidad y comunidad y son soporte en
momentos de crisis y, por Gltimo, pero no menos importante la cuarta es la relacion entre las
creencias espirituales y la salud, las experiencias humanas no tienen significado por si mismas,
sino que cada persona descubre su valor y significado, por lo tanto, para muchos el dolor y el
sufrimiento es conocido como el karma que Ilaman y por eso se acoge al significado por problemas

o faltas en su conducta en el pasado y que estan siendo juzgados por pecados.

De la misma forma en que los individuos puedan implementar valores, en donde los cuales
sean capaces de lograr una trascendencia espiritual o una buena calidad de muerte para obtener el
bienestar mental por su paso ante la enfermedad terminal, lo cual implica que la muerte se acepta
ya como un evento ineludible y préximo, y que de la misma manera tenga sentimientos de
integridad y plenitud y la confianza ante su experienciay lograr el desprendimiento emocional aun

sabiendo su pronostico de vida.



Por lo anteriormente planteado, se debe responder la siguiente pregunta de investigacion:
¢De qué manera un grupo de pacientes con enfermedades terminales, viven la espiritualidad, como

estrategia de afrontamiento?

Objetivos de la investigacion
Objetivo General
Establecer la manera como un grupo de pacientes terminales viven la espiritualidad como

estrategia de afrontamiento.

Obijetivos Especificos
Analizar, a partir de las narrativas de un grupo de pacientes terminales, la relacion que

ellos perciben, entre las enfermedades terminales y la espiritualidad.

Determinar por medio de las narrativas la manera como a partir de la vivencia de la

espiritualidad, los pacientes con enfermedad terminal generan procesos de aceptacion

Describir desde la perspectiva psicoldgica, la forma como vive un grupo de pacientes

terminales la espiritualidad.



Justificacion

La presente investigacion es importante, ya que permitird comprender la forma como un
grupo de pacientes terminales viven la espiritualidad; esto partiendo de la base de la inminencia
de la partida, su experiencia de duelo anticipatorio y personal; esto desde la perspectiva

psicoldgica.

Asi mismo, es importante abordar los procesos emocionales asociados a la elaboracion del
duelo, especialmente de cara a la aceptacion de la condicion de deterioro progresivo de la salud,
la cercania de la muerte y la angustia existencial propia por el dolor que esta surgiendo en sus seres
mMAs cercanos, entre otros. lgualmente, es importante entender cOmo pese a estar en esa condicion,
los pacientes logran convivir de manera aceptable con el permanente control de sus emociones,

logrando en algunas ocasiones la paz que necesitan para poder enfrentar esta situacion.

Este proyecto es viable, en tanto que se tiene acceso tanto a fuentes documentales como a
pacientes que poseen una o mas de las caracteristicas requeridas para hacer parte del estudio; es
de interés para el programa de Psicologia de la Universidad Antonio Narifio, ya que aborda una
tematica que ha sido desarrollada de una forma tangencial; rescatando los trabajos desarrollados
por la Dra. Isa Fonnegra de Jaramillo, quien ha sido la investigadora, de quien se resalta su libro
titulado “De cara a la muerte”, publicado en el afo 2019, el cual resulta enriquecedor por cuanto
permite comprender desde una perspectiva mas humana no solo el transito fisico a la muerte, sino
la posibilidad de encontrar fortaleza a partir del cambio resiliente no solo del individuo hacia los
demas sino y hasta cierto punto hacia el mismo, como un acto de valentia y de superacion ante la

adversidad.



Teniendo en cuenta la naturaleza del presente estudio, este se inscribe en el Grupo de
Investigacion Esperanza y Vida, por cuanto que se manejan los conceptos que se destacan para el
abordaje durante la investigacion y en la Linea de Investigacion Resiliencia y Contextos
Psicosociales por cuanto, como lo sefiala esta propuesta, se centra en la capacidad que tenemos los
seres humanos para adaptarnos y aceptar las diferentes circunstancias que rodean nuestra

existencia, y mas en los casos donde se acerca el final de la vida, con conocimiento de la situacion.

Por ende se evidencia que en términos psicolégicos la resiliencia es la capacidad de un ser
humano para organizar su existencia en medio de graves riesgos de destruccion, entendiendo
‘organizar’ por avanzar, progresar y realizarse y es asi como en los aspectos morales de los
individuos implicados durante el tiempo de la investigacion y teniendo en cuenta que la capacidad
de generar un proceso de afrontamiento y de desprendimiento emocional puesto que se es necesario
transitar por el duelo anticipatorio de si mismo junto con sus seres queridos o0 mas allegados y

eventualmente poder trasmitir emociones adherentes a su condicion médica.



Marco Tedrico

Convivencia Espiritual con una Enfermedad Incurable

El presente estudio, plantea 2 categorias de trabajo, las cuales permitirdn consolidar la
argumentacion tedrica de este; la primera se refiere a la espiritualidad, enfocada en la vivencia, la
comprension desde la perspectiva psicoldgica y la resiliencia; la segunda, estd ligada a las

enfermedades terminales, y como se explica la aceptacion de este hecho desde lo espiritual.

El desarrollo de estos aspectos permitira dar respuesta a la pregunta de investigacion

abordada en el presente proyecto.
A continuacion, se desarrollan cada una de estas categorias.

Espiritualidad

El concepto de espiritualidad se refiere a las vivencias personales y su relacion con un ser
superior, es por tanto que para (Galvis & Pérez, 2011, p. 259) “la espiritualidad, como fenémeno
universal, tiene multiples definiciones, pero cada ser humano la experimenta de forma diferente
segun sus experiencias y creencias” en este sentido, desde la perspectiva del presente proyecto de
investigacion, la espiritualidad se aborda desde el punto de vista de la persona que se encuentra en
un estado préximo a la muerte inminente, debido fundamentalmente a condiciones clinicas que
representan franco deterioro, y que su cuadro indica una condicion irreversible; de tal forma que
se generan procesos psicologicos asociados a la pérdida inminente del nucleo familiar, la necesidad
manifiesta de elaborar duelo psicolégico y emocional, desprenderse afectivamente de sus seres

queridos, y finalmente ante la impotencia por no poder detener lo inevitable.

Por otra parte, se debe entender que para (Gerald, 1982, p. 168) describe a la espiritualidad

como,



La conciencia de las relaciones con toda creacion, valorizacion de la
presencia y propdsito, que incluye un sentido de significado es asi como, en
relacién con el ser humano competen en varias dimensiones ante la creencia de
la capacidad de apreciar la vida teniendo en cuenta su condicion médica, y de
esta manera es que a través de la espiritualidad el ser humano tenga la capacidad

de fomentar la esperanzay el optimismo en medio de las circunstancias adversas.

De igual manera le permite al ser humano ser capaz de sentir amor y compasion por los
demaés y facilita el desarrollo de los valores éticos y morales que la sociedad debe respetar
(Morales, 2014, p. 8), de esta manera es que las vivencias personales, junto con las experiencias
espirituales que en relacion con el ser humano se han considerado que, la espiritualidad es universal
y aunque las creencias espirituales varien, todas las culturas tienen creencias sobre lo absoluto, lo
sagrado, la divinidad y lo trascendente al ser humano. (Yoffe, 2008, p. 99) es asi como el concepto
de espiritualidad como multidimensional de la religion ya que estos dos conceptos son entendidos
bajo un solo significado, y en tiempo pasado segin (Mafia, 2013, p. 432) dieron paso tanto en la

terminacion del siglo XIX 'y XX a la psicologia de la religion la cual fue

Desarrollada por William James (1842-1910), Sigmund Freud (1856-
1939) y Alfred Adler (1870-1937), Carl Gustav Jung (1875-1961), William
Gordon Allport (1897-1967), Erich Fromm (1900-1980) y Viktor Frankl (1905-
1997) Ha demostrado que la religion cumple funciones fundamentales en la vida
de las personas; funciones que van desde dar cobijo y esperanza hasta

orientacion y sentido existencial.

Para que asi sea comprendido que de una manera en que la cual se pueda generar un proceso

de afrontamiento y desapego emocional debido a su aproximacion a la muerte eminente.



En otro sentido, lejos de lo que usual y tradicionalmente, se infiere que la espiritualidad,
por tanto, no es una vivencia exclusiva de las personas creyentes, pues puede asumirse como una
experiencia religiosa exclusiva, que en otras palabras quiere decir que, la espiritualidad, es un
fendmeno individual y personal y que por lo tanto, no significa que los individuos cuya creencia
sea apartada del dogma cultural, no contemplen un sentido de la vida, de trascendencia y de

valores, que, por supuesto, toda persona posee.

Asimismo, ante un buen cuidado espiritual los cuales se entienden como, un sentido de
armonia interna, generado a partir de la relacion de una persona consigo misma, con los otros, con
el orden natural y con un ser o un poder superior y que por lo tanto se deban emplear como una
estrategia de afrontamiento ante cualquier adversidad y asi generar el desapego emocional ante el
duelo anticipatorio o sucesos en donde se desarrolle los valores de esperanza, fe y confianza, para
que asi mismo como lo menciona (Vargas, 2015, p. 26) se genere “el reconocimiento de la
espiritualidad en esta condicion de salud y el efecto que tiene sobre el bienestar y la calidad de
vida de las personas.” por lo tanto se asimila la importancia que se debe contemplar sobre la
espiritualidad no como sinénimo de religion si no como la tendencia para hacer significados a
través de un rumbo de union con un ser de equilibrio superior o a la efectividad de un motivo

insuperable, o un ser superior a uno mismo.

Vivencia de la Espiritualidad

Simultdneamente, las vivencias y experiencias espirituales que las personas cuya patologia
es irreversible sin importar la edad, mantengan un bienestar espiritual de alta calidad ya
que en “un estudio realizado con 160 pacientes con enfermedad en estado terminal y
expectativa de vida menor a tres meses se encontrd que el bienestar espiritual protege

contra la desesperanza al final de la vida en quienes la muerte es inminente” (McClain,



Rosenfeld y Breitbart, 2003, p. 81) de esta manera es comprendido que, el ser humano
contempla la espiritualidad como asociacién a la religion ya que estos dos conceptos van
uno junto al otro o entendido como semejante del otro, y que por lo tanto segun (Yoffe,
2008, p. 196) se entiende que “las experiencias espirituales son consideradas como el
conjunto de creencias internalizadas y de experiencias personales diferentes a los aspectos
sociales e institucionales de la religion organizada.” De igual forma al asunto de las
vivencias espirituales en personas que se encuentra involucrados ante un interés personal
y por una calidad de muerte y que por lo tanto, se busca el sentido y la trascendencia de la
vida para que asi pueda manifestar una satisfaccion con la vida personal, es por esto que
existe una conexion entre una fuerte espiritualidad y una mejoria en la salud mental, esto
se puede visualizar mediante la habilidad para afrontar el estrés de una enfermedad

incurable, el duelo, la corporeidad, la vitalidad y la fortaleza.

Por consiguiente, Segun (Pérez, 2016, p. 42) en pacientes con enfermedad terminal el
despertar espiritual sucede en diferentes fases. Primero se transita por una fase de Caos, que
coincide con las etapas de negacidn, ira, negociacion y depresion esto por cuanto al proceso en el
que traviesa cada individuo que padece de la enfermedad, es asi como luego va la fase donde se
aprecia la resistencia y renuncia a mantener el control y visualiza la realidad subjetiva que pasaba
a través de la negacion, finalmente el paciente cruza por el periodo de paz, tranquilidad y reposo

al punto de lograr una satisfaccion espiritual.

Del mismo modo, la necesidad de un bienestar espiritual y mental de los individuos que
padecen de un diagnostico incurable y que segun (Alfaro, y otros, 2008, p. 486) “los ambitos en
los que se rodea son un pilar fundamental al momento del cuidado del paciente es decir que se

considera que el apoyo al cuidador debe tomarse como una actividad central y definitiva” es decir



que se debe comprender que la realidad humana es mas compleja y funciona incluido el hombre
como un sistema abierto en donde cada elemento del mismo cumple una funcion fundamental ante

el paciente y sus necesidades espirituales emocionales y afectivas.

Sin embargo, el asunto de las emociones implica adentrarse en el terreno de la subjetividad,
lo cual alude a lo no cuantificable o empirico y, por tanto, a lo no cientifico, por lo tanto, las
emociones quedaron entonces rezagadas a la biologia, aun dentro del campo de la psicologia. por
lo cual el rol de las emociones en la vida de las personas cuyo diagnostico es incurable, implica
una relacion ante diferentes perspectivas sociales y que las cuales son importantes para el
afrontamiento de situaciones que implica convivir con dicha patologia, es por tanto, que, para el
individuo que convive con un diagnéstico como paciente terminal genere una necesidades
espirituales y que esas vivencias ante la etapa de la enfermedad, formen parte de la dimension
humana de la persona, y es precisamente lo que nos hace humanos y lo que permitira lograr el

desprendimiento emocional y afectivo.

Por otro lado como lo menciona (Folkman & Lazarus, 1986, p. 261) en la etapa critica de
la enfermedad incurable se reconoce una serie de reacciones comunes, las cuales estan dirigidas a
mantener un equilibrio emocional, preservacion de las relaciones familiares y sociales, y la
preparacion para el futuro, de esta manera es que, se trataria sobre todo de una actitud mental de
afrontamiento que tiene tonos emocionales positivos por lo tanto, se debe estimar que la esperanza
no se regenera de forma espontanea, ni de forma indefinida, sino que demanda nutrirse o apoyar

en algo asi como tener un objetivo a lograr y culminar.

Explicacion de la Espiritualidad desde la Psicologia
Al mismo tiempo la espiritualidad nos adentra a un sinfin de argumentos y definiciones

para “favorecer un mejor afrontamiento ante el dolor, la calidad de vida o su fallecimiento y el



manejo de los sentimientos de desesperacion asociados con frecuencia a la condicion del paciente
terminal.” (Vargas, 2015, p. 24) de esta manera es como las personas cuyo diagnostico sea
incurable, logren ejecutar un proceso de afrontamiento en el cual obtengan una capacidad de
resiliencia ante la vida o situaciones donde implique que, su bienestar espiritual sea de sentido de
armonia interna para darle sentido y trascendencia de las experiencias y perspectivas personales

de vida y dar sentido a esta.

Por lo tanto, es importante comprender que, la espiritualidad es un componente innato del
ser humano que le motiva y le permite buscar un sentido a la vida a preguntarse sobre el origen,
su identidad y bienestar, es decir que, fortalece las capacidades de adaptacion de las diferentes

situaciones vitales.

Asimismo, como lo expresa (Quiceno & Vinaccia, 2009, p. 325) “las comprensiones que
lleva al ser humano a entender y resolver preguntas existenciales y entendido que el término
espiritualidad ha sido utilizado més ampliamente en la asistencia de salud” asimismo, se
comprende que las personas cuyo diagnoéstico es incurable, suelen estar sometidas a una tension
emocional mayor que la que pueden sufrir la mayoria de las personas en situaciones cotidianas de
la vida. (Macias, Méndez, Loo, & Losiel, 2019, p. 652) del mismo modo, que la espiritualidad y
el acompafamiento psicolégico son de suma importancia para los individuos que son

diagnosticados de una enfermedad incurable y las personas con las que se rodea o convive.

Ademas, el ser humano trata de satisfacer, entre otras, sus necesidades espirituales, para
vivir en plenitud, y lo hace de muchas maneras, una de ellas es que va descubriendo formas para
moverse de la culpa a la reconciliacion, por otra parte se logra evidenciar que en el lenguaje de los
pacientes, muchas veces no verbal, es frecuente confirmar algunas somatizaciones que sefialan

experiencias relacionadas con pérdidas y separaciones o con situaciones inconclusas, con



problemas de fidelidad y con conflictos interpersonales, de heridas ocultas entre otras, lo cual
redunda en una incomunicabilidad que genera un inmenso sufrimiento, una infinita sensacion de
desamparo, de desvalorizacién que conduce a la soledad. (Caro, 2004, p. 5) igualmente las
caracteristicas perceptibles, como agitacion, apatia, enfado; que rece antes de los alimentos, que
lea documentos religiosos, que tenga problemas del suefio, que nombre a Dios mas de lo normal,

que converse de la fe, refleje temor a la muerte, entre otros.

Ahora bien, es de suma importancia entender distintos sentidos de la espiritualidad en el
cual se contempla “como una dimension no sélo individual sino social; una dimension cultural,
antropoldgica, como fendmeno presente en todos los pueblos y tiempos, en distintas formas.”
(Garcia, 2011, p. 2) es por esto por lo que la relacion que tiene con la muerte carga de diferentes
perspectivas para algunas personas y que caracterizan y generan una contradiccion entre la

cercania/lejania y la nueva forma de vida o existencia, o el final del ciclo vital.

En este sentido es que, la espiritualidad bajo la perspectiva psicoldgica logra un
entendimiento sobre la basqueda del sentido de la vida se hace mas apremiante, mas angustiosa,
en el remolino del sufrimiento. y de esta forma se da certeza de reconocer una reflexion sobre
pensamientos y emociones para asi entender que el mundo espiritual, gana un componente de
mecanismo de defensa ante situaciones las cuales afecte de manera irreversible la salud fisica y
mental de las personas que conviven con una enfermedad incurable y asi mismo a sus seres
queridos logrando asi un desprendimiento emocional y afectivo para continuar con sus realidades

a pesar de eventos no deseados.

Por tal razon, se alcanza a entender la relacion entre psicologia y espiritualidad no es una
cuestion simple, debido a la dificultad de ambas materias y que segun la Teoria General de

Sistemas (TGS), formulada por (Bertalanffy, 1968) es de gran importancia porque concibe a la



familia como sistema en que se constituye una unidad, una integridad, por lo que segun (Herrera,
1997) “no podemos reducirla a la suma de las caracteristicas de sus miembros, o sea, la familia
no se puede ver como una suma de individualidades, sino como un conjunto de interacciones.” y
asimismo, a la complejidad que es peculiar de la vida humana, y de esta manera es que se entiende,
que las creencias, rituales, ritos, oraciones y practicas espirituales y religiosas, tanto en individuos
sanos como a personas que son afectadas de una u otra manera, esto por cuestiones del
acompariamiento al paciente en su terminalidad, logrando asi un bienestar emocional para trasmitir
el sentido de la vida y valores como lo son la esperanza y la fe para afrontar las vivencias de la

enfermedad y lograr la tranquilidad espiritual.

Resiliencia

De la misma manera, en que el termino resiliencia tal como lo menciona (Grotberg, 1995,
p. 2) definio resiliencia como “el desarrollo de la capacidad del ser humano para hacer frente a las
adversidades de la vida, superarlas y ser transformado positivamente por ellas” de esta forma es
que, se considera como un punto primordial, ya que el doliente al ser diagnosticado de un
padecimiento cronico, se enfrenta a situaciones perjudiciales en las areas social, familiar,
emocional y fisica de modo que al enfrentar momentos complicados como por ejemplo, un
agravamiento de su estado fisico y por ende un desgaste emocional y que este podria ser
constructivo e incluso puede fortalecer habilidades y valores éticos de identidad humana y
desarrollar el desapego emocional ante si mismo y sus mas allegados, por esta razén como lo

menciona (Limonero, Fernandez, Gomez & Ardilla, 2012) que

En el contexto de una enfermedad crénica o de fase final de la vida las

personas se enfrentan a diferentes situaciones estresantes que suponen una



pérdida para ellos, como es la pérdida de la autonomia, de la salud, por no hablar

de la amenaza mayor para el ser humano, la muerte.

Es decir que la resiliencia en pacientes con patologias incurables (Sida, Cancer, Esclerosis
multiple, etc.) en todos ellos, como en sus mas allegados, se considera a este constructo, como un
elemento protector frente a los diferentes eventos estresantes derivados de ellas, tales como el

diagndstico o prondstico, siendo que para (Mateu, Garcia, Gil, & Caballar, 2009)

La resiliencia se puede promover y que no hay resistencia absoluta de las
personas ante todos los sucesos adversos ni tampoco a lo largo del tiempo. Dicha
capacidad se construye y alimenta toda la vida, pero con altibajos y de formas
concretas que pueden transformarse en el tiempo. La resiliencia al ser un proceso
dinamico entre la persona y el entorno no procede exclusivamente del entorno

ni es algo exclusivamente innato (p.234)

De esta manera es que se reconoce la resiliencia como sinénimo de elasticidad o
flotabilidad y expresaria la capacidad de un cuerpo para recuperar su estado o posicién original,
puesto que los mecanismos para hacer frente con éxito a los contratiempos y las adversidades ya
que se basan en buscar el apoyo social, hacer uso del humor, controlar las emociones, aprender

reflexivamente y apoyarse en las creencias morales para conseguir automotivarse.

Por otra parte como lo menciona (Acosta & Sanchez, 2009, p. 25) el enfoque de la
resiliencia entiende el desarrollo humano dentro de un contexto especifico, es decir, si cada
individuo estd inmerso en un marco ecoldgico, entonces, para comprender mejor el proceso de
resiliencia se debe considerar el ambiente y la cultura del individuo, al igual que las tareas

especificas correspondientes a cada etapa de desarrollo de la enfermedad y que, de la misma



manera, se intuye que el individuo logre un afrontamiento frente a adversidades y factores que
provoquen estrés, para superar circunstancias traumaticas como la muerte y otros aspectos de su
cotidianidad y realidad en la que convive con una patologia incurable, de esta manera es que
algunos consideran que su mas cercano contacto para aceptar la espiritualidad y su efecto benéfico
es que pueda abordarse como un efecto psicoldgico, considerando a la fe como un efecto placebo
(Uresti, Ramirez, & Caballero, 2011, p. 51) para asi lograr una auto realizacion siendo resilientes

tanto para el paciente como para el sistema familiar o mas allegados.

Por otra parte, se entiende la espiritualidad como una dimension en el concepto de salud,
que pasa a ser un estado dinamico de completo bienestar fisico, mental, espiritual y social.
(Krmpotic, 2016, p. 111) que en otras palabas, segin (Redondo, Ibafiez, & Barbas, 2017, p. 118)
la relacion dindmica se logra visualizar en las expresiones verbales de los sujetos con
caracteristicas resilientes y que dan como respuesta comportamientos saludables frente a eventos
traumaticos y que de cierta manera, logran un desapego afectivo tanto en el paciente como el
sistema familiar, siendo que desde la perspectiva familiar es comprendido como un pilar
fundamental en el acompafiamiento de la enfermedad ya que la resiliencia surge de la interaccion
entre los factores de riesgo y los de proteccidon puesto que para las personas en una situacion
estresante y donde requiere utilizar su capacidad para enfrentarla, logrando obtener un beneficio
para su vida a partir de aquella experiencia, y comprender que la espiritualidad ha sido

suficientemente reconocida como un factor que favorece la salud y el bienestar emocional

Por esta razon es que se evidencia que la persona establece un objetivo consigo misma a
través de la bdsqueda de sentido y armonia que el sentido de las relaciones de conflicto y
reconciliacion logrando asi la capacidad de trascender mas alla de si mismo, entonces es que el

papel del psicdlogo, cobra una importancia fundamental a la hora de guiar a la persona en la



busqueda de satisfactores de necesidades espirituales que aparezcan en esta situacion, mereciendo
el alivio y asimismo el desprendimiento afectivo y emocional con el que ha tenido que lidiar desde
el diagnostico de su patologia incurable y que en un periodo de crisis o reflexion sobre la propia
espiritualidad, puede llevar al paciente a vivenciar una serie de posibilidades respecto a sus
creencias o camino espiritual, como el cuestionamiento, reelaboracion, o fortalecimientos de
dichas creencias y actitudes que logran suscitar una serie de reflexiones acerca de su situacion e

historia vital tanto pasado como a futuro.

Enfermedades Terminales

Es por tanto que son innumerables los casos en los cuales las personas que han sido
diagnosticadas con enfermedades terminales, las cuales, y debido a su condicion clinica pueden
llegar a sufrir episodios de ansiedad y depresidon por varias razones, entre las que se pueden
mencionar la inminencia de lo inevitable, la forma como sus seres queridos podran afrontar la

pérdida, y el dolor que se llega a generar en los que rodean al paciente.

Es asi como uno de los deberes mas importantes no solo de la familia, sino de todos aquellos
que rodean a esta persona es el poderle brindar paz y tranquilidad espiritual, emocional, fisica y
afectiva, esto con el &nimo de facilitarle el proceso de desprendimiento ya que es sumamente
importante en marco de este proyecto aportar algunos elementos teoricos relacionados con el
concepto de enfermedad terminal, procesos de duelo, espiritualidad y vivencia espiritual en

pacientes terminales.

De esta manera es que son numerosas y variadas las patologias que pueden conducir a un
estado terminal; en este sentido se asume la definicién que brinda la OMS y de la Sociedad

Espafiola de Cuidados Paliativos (S.F.)



Enfermedad en fase terminal es aquella que no tiene tratamiento
especifico curativo o con capacidad para retrasar la evolucion, y que por ello

conlleva a la muerte en un tiempo variable (generalmente inferior a seis meses);

es progresiva; provoca sintomas intensos, multifactoriales, cambiantes y

conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicolégico) en la familia y el paciente.

De esta manera es que se comprende que la categorizacion de un enfermo como terminal
ha variado en el tiempo, teniendo en cuenta el progreso de la medicina junto con otras disciplinas
donde pone en juego los roles que cumple un ciudadano que convive con la enfermedad en la
comunidad y que de la misma manera genere y emite ayuda junto con la disponibilidad de nuevos
tratamientos que ayudan al ser humano a que alargue su periodo de vida y de tecnologias de apoyo
vital para enfrentar enfermedades graves, es asi como se evidencia que hoy en dia, es considerada
gue en pacientes con patologias incurables pueden o no conducir a la muerte de manera breve, es
decir que convivir con una patologia incurable en tiempos actuales se ha convertido en un reto
para los individuos que la padecen, por lo tanto como nos lo manifiesta (Sanchez, 2010, p. 4)

Se ha evidenciado que el cuidar tanto de su salud mental como fisica

requiere tiempo, espacio, dedicacion, técnica, ciencia y sabiduria, en cual se

encuentran enmarcados institucionalmente en una politica social que haga

posible cuidar a un ser humano, es decir, donde las condiciones estructurales

sean favorables para el ejercicio profesional del cuidado, puesto que cuidar es el

gran reto del tercer milenio que requiere de competencia técnica, profesional y

también exige un profundo conocimiento de las dimensiones psicoldgica, social,

espiritual de la persona.



En este mismo orden de ideas, el diagndstico de la enfermedad o condicion patologica debe
estar bien fundamentado por el profesional competente en su area de trabajo y de esta manera ser
formulado por dicho profesional y que tenga los conocimientos, habilidades y experiencia
necesarias, para que, asi los individuos que son diagnosticados con una enfermedad terminal
afronten un manejo de emociones y resiliencia para su condicion medica y tener la capacidad de
organizar su existencia por avanzar, progresar y realizarse teniendo en cuenta su autonomia y que

su enfermedad no lo limite a realizar ciertas actividades necesarias.

Por otra parte, para la Psicologia de la Salud la cual tiene antecedentes tedricos y practicos
en los modelos que desempefian en el trabajo de instituciones para enfermos mentales es por tanto

que para (Libertad, 2003, p. 276)

La Psicologia Clinica, Psicologia Médica, Medicina Conductual y

Psicologia Comunitaria, le interesa todo lo relacionado con variables

psicoldgicas en el proceso salud enfermedad, y se ocupa no solo de la atencién

o0 curacion de los enfermos; contiene la promocion de la salud y la prevencion

de las enfermedades; se relaciona con todos los problemas de salud, no solo con

la salud mental; tiene como ambitos de actuacion todos los niveles de atencion

y su enfoque no estd centrado solo en el individuo, incluye el trabajo con la

familia y la comunidad.

Es asi como el prisma de las ciencias médicas, sino en intima interrelacion con las ciencias
psicoldgicas, filosoficas, sociologicas y vinculados con el medio socioecondmico en que se
producen, para alcanzar su interpretacion y tratamiento cientifico (Fernandez, Soto, NUfiez &
Hernandez., 2010, p. 5) de esta manera ante el tabl enmarcado en la comunidad que cuentan con

una idea preconcebida del problema de convivir con una patologia incurable y que igualmente, la



importancia de la intervencion psicoldgica que se debe manejar ante situaciones donde la salud
mental y fisica del individuo que padece de una enfermedad incurable o en estado terminal se logre
enmarcar en las estrategias de afrontamiento, junto con su autoconocimiento y con ayuda de la
espiritualidad para que sea una reduccion de su incidencia ante la enfermedad y lograr el

desprendimiento emocional y afectivo.

Duelo

Del mismo modo, que el término duelo se aplica a todos aquellos procesos psicolégicos
que se ponen en marcha ante cualquier tipo de pérdida afectiva puesto que, es la respuesta
psicoldgica sentimiento y pensamiento que se presenta ante la pérdida de un ser querido, es asi
como, el duelo es circunstancial para un alivio emocional que se expresa o se vive en distintas
formas como lo son emocionales, cognitivas, fisicas y conductuales, siendo claves la angustia, las
preocupaciones, la ira, los sentimientos de culpa, la pérdida de apetito y la astenia. (Sanchez,
Corbellas, & Camps, S. F., p. 243) es por cuanto que, desde la perspectiva de la familia como para
la persona que vive con una patologia incurable, se entiende que, la reaccion ante una situacion de
un familiar en cualquier tipo de condicion y que por diversas cuestiones llegue a la fase final de su
vida se comprendera que se debe implementar un afrontamiento ante la muerte y generar resiliencia

en aspectos de su cotidianidad y realidad en la que convive con un paciente en estado terminal.

Asimismo, todo lo que nos ensefian respecto al proceso de enfrentar el duelo de manera
anticipatoria de un ser amado lo vivimos durante el proceso de su enfermedad y con su partida,
unos mas de cercay otros mas distantes, es por esto por lo que la muerte es universal, su expresion

y la forma de vivirla; es por esto por lo que segun (Charry, 2017, p. 232)

El duelo dependera de la cultura, la época, la sociedad en la que estamos,

las circunstancias personales y la subjetividad de cada quien: depende de quiénes



somos, de lo que mas valoremos o rechacemos, es decir, de nuestra filosofia de

vida.

Es por esto que el tabl que se encuentra enmarcado en la sociedad sobre el concepto de
morir de una enfermedad incurable o terminal y de sobre llevar las emociones y conductas que
acarrea vivir con ella, da paso a que se debe comprender que la aproximacion a la muerte, en la
persona mayor es menos tragica, parece mas justa que en un joven, donde la circunstancia de su
muerte es probable que sea traumatica, en cambio los ancianos moribundos aceptan el hecho de

que la vida es finita y puede parecer algo natural. (Torregrosa, Nufiez, Morales, & Sabl6n, 2005,

p. 3),

De esta manera es que se comprende que la aproximacion a la inminente muerte junto con
las manifestaciones psicoldgicas, dan paso a lo cognitivo, lo afectivo y lo conductual para que el
sentido de la vida y la muerte sean mas perceptibles en las personas que se encuentran proximos a
fallecer debido a una patologia incurable; ahora bien, sufrir por una pérdida inevitable que ain no
ha sucedido, tanto para el paciente como para sus seres queridos es de suma importancia, distinguir
que, el duelo anticipatorio puede ayudar a reconocer la realidad de la pérdida de forma progresiva,
resolviendo temas pendientes, dando valor al presente, detectando lo esencial, prepararse para la

pérdida y manifestar emociones. Por lo tanto, como lo manifiesta (Barbero 1944)

El duelo anticipado no es un estado sino una tarea y nos plantea la
experiencia del morir y acompafar a morir como un proceso. La muerte es un
instante, pero el morir supone un tiempo en el que es posible actuar y en el que
uno elige su actitud frente a una adversidad que no se puede cambiar. Y, cuando
hay un proceso, hay necesidad de acompafiamiento, y se hace imprescindible

aprender como hacerlo (p. 2).



En ese orden de ideas, la experiencia de sufrimiento empieza mucho antes de lo que es la
muerte del ser querido, es por eso por lo que no sélo hay duelo anticipado por la aproximacion a
la muerte, sino ante cualquier pérdida advertida; sin embargo, como seres humanos nos
centraremos en la péerdida relacionada con el proceso de morir es asi como se puede enfatizar sobre
los factores que pueden cambiar dependiendo del estado emocional, el apoyo social que se recibe

y el estado de la enfermedad.

Por esta razon también se debe dimensionar el pensamiento de la psicologia de la salud en los
niveles conceptual, metodoldgico y en la organizacion de los servicios de atencion a la poblacion
que sufre de patologias incurables, de igual manera en relacion con el contexto sociocultural de

los individuos que padecen de enfermedades incurables.

Asimismo se ha evidenciado que tienen afecciones en los ambitos familiares, sociales y
personales, y que por lo tanto, el proceso de duelo no incluye un sentimiento Unico, sino una
sucesion de ellos, esto quiere decir que el proceso estd repleto de cambios emocionales,
representaciones mentales y conductas relacionadas con la pérdida, generalmente ocasionados por
la ruptura de unos habitos de vida (Sanchez, Becerril, & Delgado, 2016, p. 5), por lo tanto el lograr
comprender tanto los pro como los contra del duelo anticipatorio, ya que se han desarrollado tanto
cambios positivos como negativos y problematicas de indole emocional, que de alguna otra manera
afectan el estado de salud mental del paciente terminal y a partir de estas, se logre generar actitudes

psicoldgicas saludables para un mejor afrontamiento ante el duelo, la muerte y la aceptacion.

Por otra parte, se entiende que, la expectativa y experiencia de un duelo anticipatorio debido
a un diagnostico de una patologia incurable o fase terminal, como lo afirma (Bejarano y De

Jaramillo, 1992)



Un fendmeno multidimensional que abarca diferentes procesos:
interactuar, afrontar, planear, elaborar el duelo y organizarse psicosocialmente,
acciones que se estimulan y se dan a raiz de tomar consciencia de la pérdida
inminente (muerte) de un ser querido y del reconocimiento de otras pérdidas en el
pasado, el presente y el futuro. Este proceso se observa a través de dos
perspectivas distintas: la del paciente y la de la familia; en tres dimensiones
temporales (pasado, presente y futuro) y con tres clases de variables

determinantes: fisioldgicas, psicoldgicas y sociales (p. 91).

Entendido que tanto en el ambito familiar como para el paciente que convive con la
enfermedad incurable transite por factores relativos a la cercania a la inminente muerte y que pueda

generar los recursos de un desapego emocional y visualizar la muerte de forma gradual y natural.

Por otra parte como lo mencionan (Sanchez, Corbellas, & Camps, S. F., p. 248) “El Duelo
Anticipatorio al que también podriamos denominar, Duelo Imaginado puesto que comparte con
los otros duelos la caracteristica fundamental de ser una respuesta emocional frente a una pérdida”
de esta manera es que se expresa por adelantado, cuando una pérdida se imagina como inevitable
puesto que la situacion en su condicién médica y que segun su prondstico de vida lo conlleve a
generar el duelo imaginario y que mediante de este pueda desarrollar el desapego emocional tanto
para la familia como para el individuo que la padece siendo la perspectiva tanto para el paciente

como la sus seres queridos.

Asimismo, como lo expresa (Ospina, 1998, p. 92)

La personalidad del paciente terminal como las defensas emocionales

gue lo han caracterizado para manejar las pérdidas y afrontar situaciones de



crisis, la posibilidad de expresion y legitimacion de sentimientos, la proporcion
entre gratificaciones y frustraciones en la vida, determinan en gran parte cémo

se afronta la muerte.

Por lo tanto, para la perspectiva de la familia y del paciente en fase terminal manifiestan
sentimientos y emociones los cuales son naturales en el concepto del duelo y que la proximidad

de la muerte despierta un cimulo de estados animicos por el deseo de aferrarse a la vida.

También como lo menciona (Lindemann, 1944, p. 5) el paciente terminal, transita por unas
fases en el duelo inmediato: problemas somaticos, preocupaciones relacionadas con la imagen del
fallecido, culpa, reacciones hostiles y pérdida de patrones de conducta partir de su diagnéstico
clinico, las cuales se veran reflejadas tanto en el ambito emocional como en su aspecto fisico y
con el pasar del tiempo, es por dicha razén que dan paso a que las manifestaciones como lo son la
negacion, la ira, luego la depresién y finalmente la aceptacion para que asi los individuos que viven
con una patologia incurable o terminal puedan desarrollar su duelo junto con sus mas allegados y

generar un desprendimiento emocional y fisico.

Cabe recalcar que toda persona tiene derecho a recibir asistencia religiosa o espiritual, si asi
lo deseare, puesto que para (Langle, 2008, p. 95) el sufrimiento animico-espiritual puede en
particular medida quebrantar al hombre o hacerlo profundizar, es decir que la desesperanza se
logre suscitar en las personas; ya que los pacientes con altos indices de espiritualidad estan mas
sujetos a desarrollar sus potencialidades para cuidarse y afrontan méas positivamente las situaciones
de alto estrés, puesto que la experiencia de la enfermedad debe ser vista como un solo conjunto de
procesos bioldgicos deteriorantés y que se logre dar el significado psicolégico sobre el diagnéstico

de una enfermedad incurable y que el paciente debe enfrentar solo los sintomas de la enfermedad,



los efectos colaterales de las drogas y tratamientos y su propio proceso interno de aceptar que es

una persona enferma.
Por otro lado, como lo afirma (Fonnegra de Jaramillo, 2019)

Algunas enfermedades con un patron de desarrollo lento, como la
esclerosis mdaltiple, presentan episodios agudos seguidos de periodos largos de
estabilizacion, mientras que el sida, la leucemia y algunos otros tipos de cancer
muestran un patron de altibajos marcados entre remisiones y recaidas. En
ocasiones, estos periodos de estabilizacion o de remision son interpretados
equivocadamente por el paciente y su familia como curaciones; luego, cuando la

enfermedad vuelve a manifestarse, el golpe que reciben es peor. (p.29)

De tal manera que, en fase terminal, la muerte se admite ya como un suceso inexorable y
cercano, Yy el hincapié se cambia de curar a aliviar, de tal manera que los seres queridos logren la
percepcidn de qué tanto sufre un paciente a lo largo de una enfermedad prolongada que influye en
el duelo posterior, pues puede generar sentimientos de impotencia o de ambivalencia con respecto

a la continuacién de su vida.



Marco Metodoldgico

Dadas las caracteristicas percibidas en el presente trabajo y con base en los objetivos
manifestados en el presente estudio, los cuales se orientan, en la manera como un grupo de

pacientes terminales viven la espiritualidad como estrategia de afrontamiento.

Enfoque metodologico.

De esta manera es que esta propuesta se inscribe en los estudios de corte cualitativo, lo
anterior partiendo del planteamiento realizado por (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2014, p.
358), en el sentido que el enfoque cualitativo: “la investigacion cualitativa se enfoca en
comprender los fendbmenos, explorandolos desde la perspectiva de los participantes en un ambiente
natural y en relacion con su contexto.” Por lo tanto, la investigacion cualitativa, puede desarrollar
una construccion subjetiva de la realidad de los individuos, que viven con una enfermedad
incurable y que, por lo tanto, se construya una proyeccién espiritual y de autoconocimiento para
generar un afrontamiento y desapego emocional, ante situaciones que sean nocivas para su salud

mental y bienestar emocional.

De esta manera es que se comprende el fendmeno de la espiritualidad al final de la vida y
se logre manifestar en las personas diagnosticadas con una patologia incurable o terminal los
valores de fe, esperanza, confianza de igual manera el comprender el sentido de la vida y logren
la transcendencia, de esta manera es que los procesos sistematicos, empiricos y criticos de la

investigacion los cuales implican la recoleccién y el uso del enfoque sistémico y el analisis de



datos cualitativos, asi como su integracion y discusion conjunta, para realizar inferencias producto
de toda la informacidn recabada a lo largo del analisis y asi tener una recoleccion de informacion

y datos que permiten identificar las respuestas importantes para asi lograr optimizarlas.

Asimismo, es considerada una elaboracién subjetiva de la realidad de los individuos que
viven con una enfermedad incurable o terminal y de la misma manera en que se logra una
perspectiva mas precisa del fendmeno es decir que incrementa la confianza en que los resultados

son una representacion fiel, genuina y fidedigna de lo que ocurre con el fenémeno

No obstante, por lo inferido anteriormente, este estudio dispone las caracteristicas de los
proyectos de disefio narrativo, puesto que, para (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014, p. 487)
“los disefios narrativos pretenden entender la sucesion de hechos, situaciones, fendmenos,
procesos y eventos donde se involucran pensamientos, sentimientos, emociones e interacciones, a
través de las vivencias contadas por quienes los experimentaron.” De esta manera es que, por
medio de la comparativa de historias sobre procesos, eventos y experiencias, siguiendo una linea
de tiempo, ensambladas en una narrativa general, es asi como se procedera a recolectar datos de
corte cualitativos para asi efectuar el andlisis para concluir los descubrimientos del instrumento
implementado para luego generar una comparacion e integracion en la interpretacion para adquirir

la correlacion de la parte subjetiva y objetiva del fenomeno investigado

Finalmente, el investigador muestra interés por el punto de vista de un proceso de
afrontamiento junto con la herramienta de autoconocimiento y la manera de proyectarse por medio
de la espiritualidad generando en si, un bienestar emocional y una calidad de muerte, en el grupo
de personas con una patologia incurable, de igual manera, se enfoca en el conocimiento que tiene

por el tema y recopila la informacion directamente del fendmeno de investigacion.



Poblacion

Poblacion y caracteristicas

La poblacién objeto de estudio, de la investigacion fueron un grupo de 5 personas entre
hombres y mujeres, y que sus edades oscilan entre 30 a 80 afios y que se sittan residiendo en la
localidad de Engativa, en la ciudad de Bogota y que se encuentran en situacion de pacientes
terminales, con un prondéstico de vida indicado por su médico de cabecera o su EPS, de 1 afio o

maés breve dependiendo de su valoracion mensual y de la evolucion de la enfermedad incurable.

Por lo anterior, se fijan como criterios de inclusion para la muestra, se encuentran el género,
hombres y mujeres, ser pacientes que se encuentren en etapa final de la vida, entre 30 a 80 afios,

que se encuentren viviendo en la localidad de Engativa.

Los criterios de exclusion para la muestra, personas que sean menores de 30 afios, que
vivan en otra localidad, que tengan un buen pronéstico de vida, pacientes que se encuentren etapas
iniciales de enfermedades incurables, de igual manera pacientes con deterioro cognitivo segun el

DSM 1V o con aquellas adicciones que alteren su capacidad cognitiva.

Muestra

Teniendo en cuenta que el trabajo de campo se desarrollara en la ciudad de Bogota, con
mas precision en la localidad de Engativa, la poblacion que participara en el estudio, son hombres
y mujeres que sus edades oscilan entre 30 a 80 afios teniendo en cuenta los criterios de inclusion
y exclusion anteriormente mencionados; como estrategia de muestreo a utilizar es del tipo no
probabilistico, que de acuerdo con lo planteado por Salinas (2004, p. 122) “El muestreo no
probabilistico, también conocido como muestreo por conveniencia, y su Unico requisito es cumplir

con la cuota del nimero requerido de sujetos o unidades de observacion. En este se desconoce la



probabilidad de seleccion”, y especificamente el muestreo intencionado, el cual es definido por
Otzen y Manterola (2017, p. 230) como aquel que “permite seleccionar casos caracteristicos de
una poblacion limitando la muestra solo a estos casos. Se utiliza en escenarios en las que la

poblacién es muy variable y consiguientemente la muestra es muy pequenia”

Instrumentos

El instrumento que se emplearé para la recoleccion de datos e informacion, es de corte
cualitativo, y seréd entrevistas a profundidad, de esta manera es que el entrevistador ejecutara
estrategias para el andlisis y que de igual forma se explora, se detalla y por lo tanto se rastrea por
medio de preguntas, cual es la informacion mas relevante para los intereses de la investigacion, es
decir que se tiene un caracter cercano y personal con el otro, logrando construir vinculos estrechos,
inmediatos y fieles para el ejercicio con los participantes, de igual manera una matriz de analisis
la cual permitird comparar las narrativas del grupo de personas diagnosticadas con una enfermedad

incurable.
La entrevista a profundidad

Las entrevistas a profundidad son un mecanismo util, para el entendimiento de la
subjetividad de la realidad en la que conviven con la enfermedad tanto para los mas allegados

como para el paciente de esta manera lo mencionan Taylor y Bogdan (1992)

Las entrevistas en profundidad tienen mucho en comdn con la
observaciéon participante. Del mismo modo que los observadores, el
entrevistador “avanza lentamente” al principio. Trata de establecer rapport con

los informantes, formula inicialmente preguntas no directivas y aprende lo que



es importante para los informantes antes de enfocar los intereses de la

investigacion.

Asi mismo el instrumento permite generar aportes subjetivos valiosos desde el discurso y
narrativas del grupo de personas que padecen de una enfermedad incurable y que de la misma
manera segun (Robles, 2011, p. 40) en definitiva “la entrevista en profundidad serd implementada
y basada en el seguimiento de un guion de entrevista, en él se plasman todos los topicos que se

abordaran a lo largo de los encuentros.”

Procedimiento

La forma desarrollada en la presente investigacion fue la siguiente:

Disefio y Construccion de Instrumentos

En esta etapa se realiz6 el disefio de una entrevista a profundidad a manera de guion ya que
esta fue estructurada y compuesta por un seriado de preguntas y posiciones neutras de respuesta
abierta y cerrada dependiendo del tipo de respuesta que manifieste el entrevistado durante la

entrevista.

Ajuste de los Instrumentos

Se le practico un ajuste al instrumento que se aplico a el grupo de pacientes, en el cual se
logra adecuar, los apartados que se recomendaron por parte el asesor a cargo y eliminando aquellos

que finalmente no tuvieron un orden con los objetivos de la investigacion.

Lo anterior es mencionado, puesto que la necesidad de introducir preguntas que permiten
un mejor analisis del objetivo de la investigacion y perfeccionar las preguntas que por algun motivo

no cumplieron con el modelo requerido para el instrumento y ejecucién de este.



Por otra parte, se disefid el consentimiento informado para el conocimiento de los
participantes y su confidencialidad durante el tiempo de la investigacion, de igual manera se disefid

el guion de llamada para la ejecucion del instrumento.

Aplicacion del instrumento

Este instrumento fue expuesto de manera individual al grupo de personas del presente
estudio de la posterior manera, primero, se generé comunicacion por medio de nimeros de teléfono
se le informo que, si desea participar en la investigacion, una vez entendido esto se procedio a
emitir el consentimiento informado via correo electrénico una vez diligenciados debian ser
retornados por ese mismo medio, una vez esto, la informacion seria procesada y analizada en

funcion de las necesidades del estudio.

De la misma forma se solicitd atentamente a los participantes que atendieran la
comunicacion del 12 al 17 de abril del afio en curso, puesto que su participacion en la investigacion

fue decidida en la semana anterior junto con la recepcién del consentimiento informado.

Consideraciones Eticas

El estudio se realiz6 teniendo en cuenta las restricciones y normas de bioseguridad emitidas
por la alcaldia de Bogota ya que por motivos de la COVID-19 se permitio aplicar de manera
presencial, esto quiere decir que compete a todos los profesionales del area de la salud y en general
al profesional de la sociedad ya que comprende y analiza mas alla del ser humano su esencia su
espiritu, eso quiere decir que nos adentramos al terreno de la subjetividad, donde las emociones,
sensaciones, pensamientos y sentimientos son el pan de cada dia y mas aun en las condiciones en
que los participantes del estudio se encuentran es decir al borde de la muerte debido a su condicién

médica en es por esto que lo que prevalece es el respeto a la cautela de la informacion personal, al



sutil nombre, el respeto a la decision de participar 0 no, exteriorizdndolo a través del
consentimiento informado y/o comunicacion telefonica, el cual les permitié conocer en detalle las

condiciones en las cuales participaria, de igual manera el respeto a su honradez.



Andlisis de datos

En este apartado se evidencian los resultados méas sobresalientes, en funcion de las
categorias de andlisis planteadas en el documento, las cuales son vivencias espirituales (VE),
sensacion de la enfermedad (SE), impresion de la espiritualidad (IE) y percepciones de la
enfermedad y la espiritualidad (PEE), debido a que el grupo de personas cuyo diagnostico es
enfermo en estado terminal, asi mismo se disefid una matriz de andlisis para las categorias en

mencién la cual permitié un amplio discurso emitido por los participantes y su sistema familiar.



Categorias Participante 1 Participante 2 Participante 3 Participante 4 Participante 5
1. Aquiestoy |1. yocreoque |1.Le 1. hacer 1. el trato que
dandole las con ayuda de mi | agradezco a mi | reflexiones se recibe
gracias adios | diosito pronto Dios por sobre porque eso
gue nos puso me quita ese tenerlos a mi pensamientos y | influye mucho
grandes retos sufrimiento que | lado a la emociones y en todos los
durante toda tengo y me virgencita a comprender que | aspectos de mi
nuestraviday | pasaraamejor | Los Angelesa | mi estado fisico | vida porque
la eternidad plano donde no | todos atodos | no va a mejorar, | desde que me
que en la gloria | tenga esos les les pero la diagnosticaron
de Dios dolores tan agradezco por | desesperanza el cancer
Vivencias podemos horribles estar ahiami | que llega a tener | siento que mi
espirituales (VE) | confiar y lado es muy grande | familia irradia
sentirnos 2. rezar a combatiendo por eso es un amor una
bendecidos por | pedirle a dios esto importante la atencion sobre
el manto de que me quite espiritualidad mi
nuestro sefior | ese dolor tan 2. Mi familia | porque nos
omnipotente berraco que es | que el amor la | protege 2. todos los

quien todo lo
vey lo justo
que debe ser
trascender a

hacia el reino

porque se
vuelve

insoportable

gratitud y el
entendimiento
han sido lo que
me han

mantenido

2. yolerezoa
dios para que ya
me lleve para
que todos en mi

familia

dias rezamos

como un ritual
por todas esas
personitas que

estan pasando




de los cielos
que mi espiritu
puede ser
prontamente
librado para
gue me guien
por el reino de

Dios

2. rezo hago
mis oraciones
todas las
noches tengo
un lindo altar a
mi virgencita
que ella me
protege de todo
mal y peligro
que, si me
lleva que me
lleve sin tanto
dolor y réapido,

pero eso si la

3. Mis
hermanas
también que son
un amor de dios
porque han
estado para mi
en todo
momento mas
que mis
hermanas es
como si tuviera
dos mamas son
tan
comprensibles
me han ayudado
en todo y doy
mil gracias a mi
dios la virgen
que las tengo

aqui a mi lado

4. midiosy a

los angeles

fuerte todo este

tiempo

3.Hacemos una
oracion entre
todos
pidiéndole a
mi diosy ala
virgen que nos
proteja de todo

mal y peligro

4. Dios lo
quiso es un
reto que me lo
me lo puso mi
Dios, pero
también es
algo de mucha
valentia no es
para cualquiera
vivir con una

enfermedad

descansen y

vivan su vida

3. unatia dice
que le pide
mucho a la
virgen de
Guadalupe y mi
mama le pidi6
un cuadro a mi
tia de alla de
México
bendecido y
todo para poder
tener mas
sabiduria y mas
entendimiento
en todo y que
ella es poderosa

y mucho

4. un ritual

porque como

por dolores
como los mios
0 hasta peor
que uno dios
protege a
todos a mi
familia le pido
por la salud de

todos

3. Sé que
estoy al borde
de la muerte
un pie mas
alla que aca,
pero sé que
puedo
trascender
contento feliz
mas no triste
con dolor por
eso es super

importante la




velitay su
oracion no me
pueden faltar
porque es un
acercamiento
al corazdn de

dios

3. yo hablo con
diosito aqui en
mi cuarto y el
me escuchay
yo le pido
mucho a él
porque tuve
una cirugia
muy riesgosa y
me fue bieny
yo sé que mi
diosito me
cuiday el me
ayuda mucho

en situaciones

estoy al lado de
ellas mi familia
que me quiere 'y
que yo las amo
a ellas por ser
esaluzy
esperanza en
este camino tan
horrible que es
el cancer

5. Hay
necesidades
espirituales que
yo curo con el
altar que te
comento porque
en cierta parte
siento que si me
da fortaleza
rezar pedir por
mi y por mi
familia por la

salud de todos

5. no fue ni feo
ni lindo mas
bien fue como
revelador ver
eso ante mis
0jOs yo creo
que eso fue
una
manifestacion
0 una sefial de
mi diosito no
S€é yo pienso
eso y que era
unaguiay lo
brillante tan

hermoso

ahorita mi
mama estéa lejos
la llamamos y
entre mis
hermanitos y yo
hacemos una
oracién por
medio del
teléfono
también mi
mama esta ahi
mis otros
hermanos mi
papa pidiéndole
a Dios
pidiéndole a
Dios que todo
nos salga bien
que todo que
todo esté bieny
gue nos proteja
de todo mal y

peligro

espiritualidad
en todos y
pues por
supuesto que
para mi

también

4, Con una
armonia muy
grande porque
me da alegria
saber que mis
hijos ya estan
todos unos
hombres
hechos y
derechos con
valores y con
amory
entendimiento
porque
sabiendo que

puedo morir




muchas
personas estan
para ayudarme
y como te dije
Juanchito
tengo un altar
donde esta mi
virgencita
donde le oro
mucho para
que todo salga

bien siempre

4. Gracias a mi
dios voy bien
pues de
problema en
problema, pero
se solucionan
gracias a mi
dios que el
todo lo

resuelve

en el mundo es

una reconforta y

me hace sentir
mejor y se me
me hace sentir

mucho mejor

6. Dios lo que
nos cubre con
su manto que es
importante para
todos tener esa
esa chispita de
Dios que que
tenemos todos
que tenemos
que alguna vez
ver y compartir
compartir esos
momentos

experiencias

5. me hace
sentir el amor y
la gratitud de mi
familia y todos
mis seres
queridos o que
haya dejado
huella en esas
personas y que
el universo la
vida la
naturaleza no es
algo que
podamos
controlar y
pienso para
todas las
personas que
estan pasando
por algo
parecido o

enfermedades

en este
momento o
cualquiera
estoy
intentando dar
lo mejor para
prologar mi
vida y estoy
mas abierto de
pensamiento a
la muertey a
laviday creo
que vivir con
mucho amor
vale la penay
ese amor
también lo
reflejamos en
una habitacion
que se adecuo
para usarlo
Como una

capilla en casa




siempre
siempre

siempre

5.todosy a
todas mis
nietas y me
decian que
ellos me
quieren mucho
y que hay que
tener fey
confianza en
Dios todo
poderoso, pero
todo eso me lo
dicen porque
saben que ya
casi me voy y
me carga la
pelona igual yo
ya se lo dije a

mi hijo méas

7. Estar al
lado de mi
familia que me
quiere que me
adoray que mi
Dios sabe que
que en cualquier
momento me la
puede quitar
porque Dios es
el unico que que
nos da ese
poder y esa

sabiduria

devastadoras es
decirles que no
estan solos o
solas que tiene
mucho amor por
todo lado

6. gracias a dios
no veo algo que
me estrese o
alguna fuente

estresora

para darme
esa esperanza
por medio de
la oracién
Ilenarme de
vitalidad y de
mucha fuerza
y mucha
esperanza para
que no me
lleve la pelona

tan rapido

5. confiar en
dios que él es
el Unico que te
guiay sabe lo
que tiene
preparado
para cada uno
de nosotros él
nos da amor el

te escuchay




lindo mi
flaquito lindo

Carlitos

6. Dios uno se
siente mas
fortalecido mas
bendito como
hasta mejor
persona cuando
uno termina de
hablar con dios
yo tengo mi
propio
rinconcito en
mi casa para
mi diosito
lindoy mi
virgencita que
me protegen
siempre de
todo mal y

peligro

esta ahi para ti
siempre
pendiente de ti
que dios nos

proteja amen




Sensacion de
la enfermedad

(SE)

1. No es un
secreto que me
diagnosticaron
que usted tiene
que saberlo
que es el
cancer de
tiroides y de
pulmones y
que esa noticia
para mi fue
devastadora en
todos los
sentidos de mi
vida se fueron
apagando uno
a unoy siento
que cada vez
que estoy mas
cerca de morir
y Mas con este
virus mortal

que esta por

1. es bastante
dificil estar en
unay otra
cirugia y pensar
siempre voy a
estar en riesgo
de muerte cada
Vez que entro a
una sala de
estas es horrible
2. mi
preocupacion
que es mi salud
porque yo
puedo decir que
estoy bien pero
justo en este
momento me
esta matando el
dolor de pelvis
es insoportable
a veces

3. maluco

1. he estado
en la lucha
viendo que
medicamento
me saca de
esto que
operacion,
pero nada ha
servido hasta
el momento y
siento que no
sirva todo lo
gue me hacen
porque sé que
es duro lidiar
con el cancer

de estomago

2. doloroso
tener que
pensar en eso
porque si es

incoOmodo estar

1. Pues sufro
de neumonia
bacteriana que
se fue
desarrollando
cuando ya tenia
el VIH y en muy
poco tiempo a
sida y me tienen
asi con la pelona
detras con esa
sensacion de
que pronto me
Voy a ir, pero
con mis
objetivos
cumplidos a

cabalidad

2. yo lo asocie
que si salgo bien
del quiréfano

que

1.el
momento en
que suceda si
va a hacer
facil o sivaa
dolor es que lo
pone a uno a
pensar mucho
2. incomoda
porque afecta
todo desde
poder ir al
bafio por si
mismo tu
estado fisico y
el dolor
emocional y
también las
otras
enfermedades
estar en
quimioterapias

es agotador




todo el mundo
2. pero al
contrario siento
gue mas me
dejan agotada y
siento que no
me esta
dejando
respirar muy
bien que
digamos en las
noches es
tremendo que
pueda dormir
porque las
sesiones de eso
de
radioterapias
son inmundas
porque llego
super cansada

de eso como Si

porque es muy
dificil estar asi
y mas sabiendo
que ya casi no
me queda
tiempo con mis
familiares
porque puede
ser una mala
costumbre
acomodarse a
uno asi con esos
dolores porque
ahi me
mantengo a
veces bieny

muchas mal

4. Me dolia la
pelvis, pero no
como ahora que
ahora es

insoportable ese

de operacion
en operacion
para poder
hacer algo y
alagar mi vida
un poco masy
pensar que
algunos
doctores si son
inhumanos no
les importa
nada
simplemente
hacer un
trabajo por
hacerlo o eso
me han hecho
sentir algunos
no todos

3. las
quimioterapias

me han dejado

afortunadamente
solo ha sido una
vez fue bastante
dificil de
asimilar la
realidad de que
aun podia seguir

viviendo

3. tal vez otra
motivacion es
dejar de sufrir
acabar con ese
dolory
padecimiento

soltar todo

vivir asi estar
siempre muy
cansado
créame que no
darian ni
ganas de vivir
3. Mis dias
son bastante
simples
porque quiero
poner fin a mi
sufrimiento y
es una odisea
como una
pesadilla que
no dan
opciones ni
tiempo de
poder
reaccionar al
dolor vy al

sufrimiento




ya me quisiera

morir

3. los doctores
unos que son
mas malos que
otros abusivos
no se si es que
no sabe cOMo
es de feo que
uno sufre y el
dolor que pasa
ahi en esas

cosas

4. lo dijo me lo
recalco que
estoy cerca de
no ganarle al
cancer porque
esta avanzado
cuando empecé

el tratamiento

dolor porque
como que chuza
y no es
incomodo tener

€S0

5. Sufro de
hipertension y
pues el resto de
drganos mios
que deben estar
llenos de esa
enfermedad tan
mala y fea
6. Al hospital a
hacerme esas
terapias, pero
aqui entre nos
no creo que
estén sirviendo
eso me duele
muchisimo y

uno terminay

agotada en

cada sesion




Y pues como se
le dice que se
riega por mi
cuerpo y pues
ya no hay
poder quien lo

pare

5. yo le pido a
mi dios que me
de fuerzay
vitalidad para
pasar a veces
alimentos que
son dificiles de

comer

6. Eseso
que ami me
pone toda
nerviosay
estresada son

esas

sale de eso mas
agotado cansada
siempre siempre
y es cada vez
mas cansada
que salgo de por
alla como con
ganas de
vomitar siempre
y dan ganas de
noirala
siguiente sesién
de eso

7. no me duela
mAas no quiero
sentir mas
sufrimiento no
quiero estar mas
en en cirugia
quiero ya
descansar
quiero ya

quitarme este




situaciones
donde tengo
que pensar que
esa enfermedad
se le pegue a
mi familia que
estd ahi o que
Se me pegue a
mi que para mi
es algo muy
doloroso

7. llego con
mucho
desaliento
cansada y pues
con un nudo en
la garganta que
siempre tengo
Y pues como
algo y toca
licuarlo para
comérmelo por

lo mismo el

dolor no quiero
mas sufrimiento
la verdad es en
alcanzable el
todo lo que todo
el dolor que se
puede uno
imaginar todo lo
que uno se

siente




nudo que
siento en mi
garganta
8. llego de esa
terapia y mi
hijito Carlitos
se queda
porque le da
miedo que me
de algun
trastorno y me
caiga
9. cocinar ya
no lo puedo
hacer porque el
calor me da
trastorno y se
me cae todo de
las manos me
pone ma
10. yo no
tengo ni debo

hacer esas




fuerzas y
menos a
exponerme a
ese Vvirus que
estoy que me
carrangueo que
este cancer y si
me toca ese
virus es peor
no no no no
quiero nada de
eso en mi vida
maés dolor no
es muy duro lo
que me toca
todos los dias
para ese otro
sufrimiento no

no no gracias

Impresion de
la
espiritualidad

(IE)

1.mi Diosito
tampoco lo
hace

simplemente se

1. mi hija
que mi dios
siempre me la

protege, Dios

1. Dejé de
darle
importancia y

empecé a darle

1. mi familia
es ese amor
incondicional

que te da dios

1. yosé
que son fuerte
ellos pueden

con todo




lleva a quien
tenga que
llevarse y me
preocupa que
tenga algo
pendiente y no
descansar
libremente en
el reino de los

cielos

2. yo le pido a
mi dios que
nos bendiga
nuestro sefior
bendito eso de
perder un
familiar es
impensable y
Sé que es
natural la
muerte pero

(ue no mueran

me la guarde y
la proteja donde
quiera que ella
vaya yo rezo
por ella le pido
ami dios
mucho por la
salud de ella de
mis hermanas
pero yo se que
los angelitos de
la guarda me la
cuidan y me la
protegen de
todo mal y

peligro

2. dar le mil
gracias al sefior
a mi dios por
permitirme
compartir con

mi familia eso

gracias a dios
imploraba un
suplica para

dejar de tener
todos los dias

ese suefio

2. mi
familia mis
hijos si pueden
llegar a
necesitarme
pero pues igual
les digo que
aprendan a
vivir sin mama
porque ya mi
dios me esta
diciendo que
se acerca la
hora de irme a
descansar ya

de este dolor

porque yo aqui
en este
momento lo no
quiero es irme
con ese
sentimiento de
culpa por ser
gay no fue una
eleccion es algo
natural normal
2. tengo que
valorar mas a mi
familia a darme
cuenta que ellos
lo es todo para
mi y que sin
ellos no seria

nada

3. mi familia
Creo que es un
Pilar

fundamental

aparte que
siempre es con
la bendicion y
la proteccion
de mi
virgencita y
diosito que
siempre me

los proteja

2. todos nos
afecta en el
dia a dia saber
que nos trae el
destino y el
tiempo, pero
la fe en dios es
lo que nos
mantiene
unidos con
amor con ese
carifio de

familia




de eso de
cancer y esas
enfermedades
que es duro
pasar por ese
dolory

sufrimiento

3. le pido a mi
dios que me
permita hacer
las cosas que
me de fuerzay
aveces si
siento esa
fuerza que

tanto imploro

4. lado de mi
familia de mis
hijitos que me
dan mucha

felicidad

es muy
importante para
mi y eso me

impulsa

3..somos una
familia muy
unida muy feliz
que esta en el
Corazon de
Jesus que
sabemos que
vamos a ir al
Reino de los
cielos y que
Dios nos tiene
preparado algo
mejor para cada

una de nosotras

4. donde uno
siente que la

espiritualidad lo

tan duro que
me dioy yo
creo que ellos
lo entienden de
alguna manera
y se tendran
que
acostumbrar

también

3. le pido a mi
dios que no le
permita a mis
hijos que
prueben ese
vicio y hasta el
momento
diosito me
escucha
porque
ninguno de mis
hijos ha

demostrado

para la persona
que se esta
despidiendo
porque es ese
amor que te da
ellos que no te
lo puede dar
otras personas
es diferente no
sé si me hago

entender

4. confiando
en el manto
sagrado Dios
voy a poder
trascender y
poder aliviar
todo darle
sentido darle
otra perspectiva

a mi realidad




coge auno lolo
abraza a uno
siente ese calor
de de la del de
un ser Supremo
que en este caso
es mi diosito la
Virgen de
Guadalupe Los
Angeles de la
guarda tantas
figuras
espirituales que
hay que todos
tenemos una en
particular y que
nos protege y
que esta ahi
para todo y para
de protegernos
de todo mal y
peligro por eso

YO 00 rezo 'y

inicios en esos
cuentos porque
uno sabe

cuando inician

4. es duro salir
pOCO a poco y
soltar que es lo
importante
pienso yo claro
esta que
también
influye el amor
gue nos da mi
dios la virgen
y todos los
santos que nos
rodean y que
nos protegen
todos los dias
con ese manto
sagrado y

divino

5. los valores
y digamos que
la ensefianza por
parte de mis
padres porque
yo y todos mis
hermanos somos
bautizados
hicimos la
primera
comuniény la
confirmacion y
siempre hemos
orado a mi
Diosito a la
virgen cada dia
ponemos
veladoras para
pedir por mi
papa por mi mi
salud la de mi
mamita por la

de todos mis




Leo mi Biblia
para estar
digamos que
tener esa
espiritualidad

cercaami

5. 1a
importancia
que tiene mi
mama que
como bien
usted me decia
ella es quien
cumple ese rol
de cuidador
pues ella es la
gue mas me
tiene paciencia
me comprende
Y pues si esta
pendiente de
mi en general
mi familia
entiende que
ya me queda
poco tiempo

terrenal

6. es bastante

familiares y
seres queridos
también
tenemos un
lugar designado
para orar para
poner la
veladora para
las imagenes las
fotos de todos
ahi cerca para

que nos proteja

6. es
importante tener
este concepto de
espiritualidad
claro y mas aun
digamos que
teniendo en
certeza que es
vitalidad

también que




beneficioso
para todos en
general tener
ese concepto
de de de una
buena
espiritualidad
de sery de
comprendernos
en algo como
es la vida
entender que
vinimos a este
mundo a
cumplir una
misiény es la

de vivir

ayuda guia o en
las dltimas de
cierta manera

impulsa

Percepciones
de la
enfermedad y la
espiritualidad

(PEE)

1.yano
puedo estar en
otra cirugia
siento que ya
no resisto mas

porque es duro

1. los
pensamientos
que uno tiene
pienso que son
algo duros para

mi condicién

1. Dejar mis
cosas mi
familia mis
amigos solo
porque tuve

esa maldita

1. me
preocupa que
van a hacer con
mi cuerpo si lo
cremen 0 nO eso

me preocupa

1. me carga
la pelona
porque me lo
prohibieron
cuando todo

esto empezd




que lo
maltraten a uno
asi y ellos
sabiendo que
eso duele
porque duele y
mucho, pero de
lo Gnico que
les preocupa es
que uno salga
bien yo le pido
a mi dios cada
Vez que entro a
una cirugia

2. Pues mi
mamita fallecio
de un tumor en
la cabecita de
cancer hace
mucho tiempo
6 afitos que
ellamurio y

fue doloroso

pero pues
gracias a la
ayuda de Dios
todo poderoso
yo le pido que
le de sabiduria
en las manos de
los doctores
para que todo
salga bien le
pido también a
los angeles que
me acomparien
durante el
tiempo que
estoy en el
quiréfano y que
me libren de
todo mal para
salir con vida
salir y ser mas
fuerte y gracias

amidiosy a

enfermedad
que dia a dia
me come es
feo sentirse
gque unovaa
morir rapido
espero que no
sea tan
dolorosa esa
parte porque
hasta el
momento si ha
sido duro muy
fuerte todo
esto y saber
que la pelona
la tengo ahi
pegadita a mi
esa sensacion
es horrible
incomoda
todos los

sindbnimos de

demasiado, pero
confiando en
dios todo va a
salir bien y con
calma

2. cuando supe
que era VIH
positivo decidi
un poco
alejarme de las
personas, pero
esano era la
idea porque el
ideal es quien te
entienda te
acomparie
durante tus
altimos dias y
tener ese amor
incondicional
que te entregan
todos los que te

rodean

fue duro una
nueva manera
de ver la vida
y como que
apreciar todos
los dias es una
bendicion de
dios

2. La muerte
ese creo que
es mi fuente
de estrés mas
grande y
continuar
porgue yo sé
que la pelona
esta
esperandome
tengo la lapida
pegada al culo
3. me
preocupa que

estoy en




para mi aceptar
su partida, pero
Sé que ya casi
me voy a
encontrar con
ellaen el reino
de Dios y pues
mi padrecito
tenia asmay de
eso murid, pero
confiando en
dios pronto los
veré a ambos y
poder disfrutar
del reino de
dios junto con
ellos dos

3. mis hijitos
uno solito es
profesional mi
flaquito
Carlitos han

sido terapia a

todos los
angeles estoy
aqui contandole
esas pequefias
historias de mi
vida

2. preocupacion
por el miedo a
que la pelona ya
me llevé antes
de tiempo eso
me pone tan
pensativa tan
melancolica
saber que va a
pasar porque es
inevitable pero
que esta ahi
detras
esperando, pero
hago mis
oraciones le

pido a mi dios a

repulsion
porque es
innombrable
dios nos libre
de todo mal y
peligro

2. puedo morir
en cualquier
instante desde
que me lo
dijeron no
supero esas
palabras tan
frias que me
dijeron siento
que a veces
son inhumanos
los doctores
para este tipo
de noticias y
aun méas
teniendo 35

afios tan joven

3. yo siento
que fue dios que
me dijo vea
hermano yo le
voy a mandar
esta vuelta, pero
yo lo voy a
cuidar, pero
tiene una mision
que es educando
a los demés
sobre mi
enfermedad
4. pido también
ami Dios yo le
pido a mi Dios a
la Virgen de
Guadalupe mi
mama ella cree
mucho en
muchas
imagenes

religiosas y

constante
pérdida de
peso y pensar
en muerte es
muy
estresante,
pero hay que
hacerlo
porque ahi que
afrontarla de
una u otra
manera

4. mi tiempo
lo di como
perdido en
algun
momento pero
en si cosas
basicas como
caminar
agacharme
arrodillarme

nada de eso lo




terapia para
aniquilarlo
Pero pues es
duro Juanchito
es duro porque
no se va me
dicen que hace
metéastasis y se
riega y me toca
tener mucho
cuidado y el
me cuida
mucho cuando
voy al hospital
que el
tapabocas que
el lavado de
manos el
alcohol y esas
cosas de las
aglomeraciones
y asi y todos

son muy

lavirgeny
todos los
angeles 'y
guardianes que
no permitan eso
tan pronto que
lo alarguen un
poCco Mas mi
vida terrenal

3. lo tome como
un reto como
algo que no me
matara y me
aferre a dios a
su palabra ir a
misa orar desde
donde estuviera,
pero aqui estoy
después de
bastante tiempo
conviviendo
con esta

enfermedad es

YO0 porque me
preguntaba,
pero aun sigo
sin esa
respuesta hasta
el momento
creo que me la
responderé
cuando ya este
muerta

3. 0oro por que
se salveny
pues también
por mi salud
gue me quiten
ya esto y pase
a un mejor
plano donde no
tenga que
sufrir en el
reino de dios
4. yo solo

quiero que esto

Santosy yo
también porque
pues fui criado
en ese contexto,
pero es es
digamos que no
continuar, sino
que ya pare pare
el sufrimiento y
mas bien ya
continuar con
otro con otra
meta mas bien
con en otro
plano sin sentir
tanto dolor
morir en paz
creeria yo

5. quise 15
minutos de
placer es como
un castigo

divino a veces

puedo hacer
no puedo
hacer ejercicio
porque dia a
dia estoy més
agotado y
sentirme bien
para poder
irme con
tranquilidad y
no con dolor
5. soy catolico
y por ende es
COmMO que esa
parte de la
espiritualidad
debe ser de
acogida o
acoger a todos
por igual
porque es
importante

para todo




queridos
conmigo y
pues mi esposo
es pensionado
y es muy lindo
y nos ayuda a
todo eso que
son gastos
economicos

4. le doy mil
gracias a mi
diosito porque
permitio que
mi bebe
estuviera con
nosotros
compartiendo
todo ese amor
que tenemos
para darle y
ella hace lo
mismo nos

cuida mucho a

doloroso
hablando
fisicamente
porque
emocionalmente
tengo a mi
familia que me
ama me apoya
me dan ese
amor de familia
y siempre con
Dios siempre

4. ver a mis
familiares sufrir
por mi es duro
porgue aungue
no lo creas ellos
no me lo dicen
Pero eso se nota
en la cara en los
0jitos en todo se
nota ese dolor y

esa tristeza yo

pase rapido sin
dolor y eso si
se lo pido
muchas veces
a dios que si es
de llevarme
que lo haga sin
tanto
sufrimiento
5.yo lerezo le
pido mi dios
gue me quite
ese dolory
siento que a
veces Si me
quitaba eso
pero otras no
pero como te
digo juan
David es
increible que
pueda sentir

que si estoy

lo pienso, pero
no al contrario
sigo pensando
que el rezar me
hace sentir
aliviado en
muchas
ocasiones
porque pienso y
pienso y es
constante en
pensar otras
posibilidades de
mi vida sin esta
porqueria, pero
si es de terminar
este sufrimiento
que la pelona
me lleve

6. yo ya asimilé
que me muero
que no hay de

otra no hay mas

desde tu salud
fisica
emocional en
general es
bastante buena
aparte mi Dios
si él lo desea
me puede
llevar en este
momento yo
Creo que ya es
necesario
terminar con
el sufrimiento
de de miy de
mi familia que
no ponga a
sufrir a los

demas




los abuelitos y
gracias a mi
dios esta bien
pues con su
enfermedad,
pero mi dios es
muy grande y
le ayudara yo
sé que si

5. Cocinar,
caminar, comer
comidas
solidas, le pido
mucho a mi
dios que ya me
tenga con
tantas
limitaciones en
este mundo y
que pueda
comprender el
sentimiento de

pérdida porque

les digo que no
sufran por mi
mas bien denle
gracias mi Dios
todo poderoso y
alégrense de
verme hoy viva
que uno nada se
Ileva verdad que
si porque
mireme
escicheme
COMO Ssueno
como toda una
moribunda que
ya no aguanta
dolor

5. no quiero
sufrir mas tener
ese dolor es
horrible tenaz
nononoyle

pido a la

siendo
escuchada que
pronto me iré y
seré perdonado
por todo lo
malo que
cometi alguna
vez cuando
nifia o quien
sabe también
de adulta pero
si es tremendo
el poder que
tiene dios
sobre todo esto
gue me esta
pasando
porque si
puedo decir
que aprecio
maés vida todos
los dias que

abro los ojos

posibilidades
porque segun
los médicos ya
no hay nada que
hacer el sida
esta en fase final
7. rezando,
suplicandole a
Dios pidiéndole
a los hombres
de la guarda que
que me quiten
esos Dolores o
qué que los
calmen por lo
menos

8. un deseo que
tengo es poder
morir sin tanto
dolor digamos
que hay varias
necesidades que

ya la estan




el algin
momento voy a
tener que
sufrirloyooa
veces uno sufre
por eso, pero
confiando en
dios todo se
puede

6. me
emociona
mucho me
siento feliz
cuando llega la
tarde y en las
mafianas
porgue saco
tiempito
siempre para
hablar con mi
diosito y mi
virgencita, a

Veces me

virgencita de
Guadalupe a
Diosito que si
es de morir este
afio que no sé
por COVID o
algo mas
doloroso que he
pasado

6. me voy a
morir a si toda
malgeniada,
pero pues a
veces le hago
caso porgue de
verdad no
quiero morir asi
de una rabieta
por algo
insignificante
No N0 NO YO Si
le pido mucho a

los angeles que

porque es
increible que
este muriendo
fisicamente
pero a la vez
mi mente dice
que no aun no
debo morir
pero sé que es
inevitable y
que llegara
pronto lo
siento pero no
quisiera ni
pensar en eso
6. le pedimos a
Dios por todo
lo bueno que
ha traido a
nuestras vidas
y pues nada
aceptar que

que tengo esto

supliendo como
es mi comida
techo donde
dormir y otras
necesidades
bésicas, pero
basicamente mi
deseo es morir
en paz
trascender y
entender que
entender todo
entender el
sentido de la
vida y ser
perdonado por
todo lo malo
que alguna vez

hice




siento afectada
por esas
terapias y llego
ami casa orar
porque sé que
tengo en mi
cuerpo una
enfermedad
que no tiene
curay que todo
esto que esta
pasando es un
riesgo para mi
mi salud me
siento a veces
muy triste
porque la
realidad que
vivo ahora es
muy distinta y
maés dolorosa
que antes

porque sé que

asi no me lleven
no no no

7. tengo mi
propio altar
donde rezo
mucho con mi
hermana para
que se nos quite
ese dolor tan
horrible y pues
ahi tengo a mi
diosito todo
poderoso y
también al nifio
Jeslsy ala
virgen por
supuesto porque
sin ella no seria
capaz de
sobrellevar este
dolor tan
intenso que a

veces me da

y lidiar con lo
peor que pueda
pasar y nada
pedirle salud
por toda mi
familia para
mis hijos para
mi esposo mi
mama mis
hermanas a
todas a todos y
atodas en
general pedir
mucha salud
por todos

7. mi mayor
motivacion es
poder vivir sin
estar al lado de
mi familia mis
amigos que me
han

demostrado




toda esas
terapias son
como
tratamientos
que me ponen
muy mal
porque es duro
duro sufrir asi
y pues las
necesidades
que a veces
surgen por las
costumbres que
dejamos de
hacer por lo
mismo del
cancer porque
es duro saber
gue vas a morir
por cancer es
doloroso hablar
de eso pero

siento que es

también tengo
una biblia que
me la he leido
para saber y
adentrarme al
reino de dios
porque a esta
altura creo que
ya he sido
perdonada por
todo lo que
alguna vez hice
mal dios mio
protégeme y
bendiceme por
siempre y para
siempre a mi a
mi familiay
todos los que
pasamos por
esto dios tu eres
muy poderoso

ayudanos a salir

todo ese amor
y comprension
que creo que
se volvio mas
visible desde
que me
diagnosticaron
esto 8. el
deseo de de ser
comprendido
no toda mi
familia me
comprende al
tema del dolor
fisico ve el
dolor
emocional que
puedo pasar al
desprenderme
de ellos es
duro es duroy
ellos no

entienden creo




de cierta
manera
necesario
escuchar
también son
varios los
pensamientos
que pasan por
mi cabezay se
que es
inevitable la

muerte

de esta 'y sé que
me escucha
porque asi va
hacer pronto se
acabara esta
agonia

8. entre mas
dias pasen como
que mas
aumenta ese
dolor al punto
de hacerme
llorar horrible
insoportable
dios mio
ayudame a salir
de este
padecimiento
tan inmundo

9. oracién a la
santisima virgen
y diosito para la

familia para

que un poco no
no captan eso
igual que yo
entonces me
dan su amor si
me dan todo su
carifio es amor

incondicional




nuestra salud
pedimos en
general por todo
para que se
acabe ese virus
que no hayan
mas muertos
por eso
suplicamos por
los dolores del
dia siguiente
que no sean Mas
intensos que los
de hoy porque
todos los dias
hay dolorcito
10. por culpa de
esta enfermedad
el cancer es
muy duro de
llevar porque un
dia estas bien al

otro peor, pero




teniendo fe y
orandole a mi
dios todo pasara

pronto

Por otra parte, se tendran en cuenta algunos planteamientos de la Dra. Isa Fonnegra de
Jaramillo en su libro de cara a la muerte, donde indica que “el comportamiento depende de la
interaccion de los diversos elementos que entrarian como: sujeto en los grupos, o las diversas
dimensiones del ser humano en caso de un comportamiento individual: dimension fisica,
psicoldgica, social, etc.)” y parte de la teoria general de los sistemas, propuesta por (Bertalanffy,

1968) la cual tiene como enunciado béasico que,

Para comprender el comportamiento del ser humano, no es suficiente
conocer las causas de la conducta individual, ya que la realidad humana es mas
complejay funciona incluido el hombre, como un sistema abierto en donde cada

elemento de este cumple una funcion fundamental.

Por lo tanto, el sistema familiar en sentido de interaccion con las personas implicadas en
el estudio, fue de suma importancia para la investigacion, puesto que se logra evidenciar en el
discurso de cada uno de los participantes, la manera en que sus experiencias y vivencias
espirituales junto con el autoconocimiento y la percepcién de la enfermedad y de igual forma, el
tener que conversar sobre su inminente fallecimiento puesto que es la parte esencial del cuidado

del paciente es ayudarle y ayudarse a encontrar significado a la vida a través del amor hacia una o




varias personas, es ayudarle a encontrar paz interior y tener la relacion con la religion es decir con

Dios consigo mismo, con la comunidad y la naturaleza.

Entendido que, para el procesamiento de la informacion reunida a través del instrumento
trazado para tal fin, se puede dar paso al desarrollo de analisis, mismo que dara luz a los
fundamentos para gestar las conclusiones a que se llegara en este proyecto. Esta etapa reviste de
una enorme importancia para cualquier investigacion y por tal motivo, se debe tomar a la misma
con seriedad y sobre todo con mucha responsabilidad, ya que dichos andlisis son la piedra angular

para las conclusiones y las recomendaciones.

Primera categoria: Vivencias espirituales (VE)

Con relacién a la percepcion del grupo de pacientes se puede argumentar que las vivencias
espirituales son importantes en la etapa final de su vida debido a que pueden expresar todas las
emociones y anhelos que tiene al estar al borde de la muerte de igual forma la caracterizacion que
rodea todas aquellas experiencias vivencias adquiridas a lo largo del caminar que reflejan y
espejean en la forma como atravesaremos el resto del viaje de la vida puesto que segin (Vahia
2011, p. 69) “la espiritualidad, es una entidad que abarca la religion, pero que se expande hasta un
entendimiento de las respuestas a las preguntas Gltimas acerca de la vida, su sentido y su relacion
con lo sacro y lo trascendente.” Por lo tanto, lo esencial para el enfermo terminal, al vivir en un
mundo marcado por el dolor y el sufrimiento, provocados por los sucesivos dafios de las

enfermedades y de la terminalidad, es la necesidad de encontrar el sentido de la vida.

Por otra parte, se denota que en los didlogos de los participantes, la manera en que su circulo

social y/o personas las cuales aportan un ese componente importante, los cuales son esos espacios



donde ejecutan acciones en conjunto manera de rituales, oraciones entre otras; y que para los
pacientes que en estos casos, son el sistema familiar, tal como lo mencionan en la escuela de
Milan (S.F.) “Los rituales se refieren a una accion o serie de acciones, combinadas generalmente
con férmulas o expresiones verbales, en las que tienen que participar todos los miembros de la
familia” por lo tanto se comprende que el sistema familiar y el circulo social del paciente, son un
pilar necesario para el acompafiamiento al enfermo terminal, para que la comunicacién dentro del
sistema familiar sea percibida como, dinamica puesto que cumple la funcion de establecer un
estado de comunidad entre individuos o grupos; asimismo, los pacientes cuentan con motivaciones
conscientes y no conscientes que les impulsan a generar y sentir el bienestar espiritual y ademas

un bienestar emocional.

Por otra parte, se contrasta la percepcion que se identifica en el grupo de pacientes
terminales cuya vivencia espiritual es compartida a diario con el sistema es decir la familia, quienes
son el primer consuelo que busca el paciente, en su estado de terminalidad y que por diversas
razones sus experiencias, sensaciones y vivencias son intimamente entrelazadas a la religion que
para orientar y aclarar el contexto, todos los participantes en el estudio, son creyentes en la religion
catdlica, puesto que para cada uno de los participantes se evidencia la manera como se percibe el
proceso de aceptacién y desapego emocional de igual forma, se fortalecen los procesos y se
optimizan las emociones y sensaciones frente a una adversidad como lo es convivir con una

patologia incurable.

En general las posturas anteriores son las que mas redundan en las respuestas que

proporcionan en las entrevistas.

“...Aqui estoy dandole las gracias a dios que nos puso grandes retos durante toda

nuestra vida y la eternidad que en la gloria de Dios podemos confiar y sentirnos



bendecidos por el manto de nuestro sefior omnipotente quien todo lo ve y lo justo que
debe ser trascender a hacia el reino de los cielos que mi espiritu puede ser prontamente

librado para que me guien por el reino de Dios...” participante 1

“...Yo creo que con ayuda de mi diosito pronto me quita ese sufrimiento que tengo

y me pasara a mejor plano donde no tenga esos dolores tan horribles...” participante 2

“...Le agradezco a mi Dios por tenerlos a mi lado a la virgencita a Los Angeles a

todos a todos les les agradezco por estar ahi a mi lado combatiendo esto...” participante

3

“...Hacer reflexiones sobre pensamientos y emociones y comprender que mi estado
fisico no va a mejorar, pero la desesperanza que llega a tener es muy grande por eso es

importante la espiritualidad porque nos protege...” participante 4

“...El trato que se recibe porque eso influye mucho en todos los aspectos de mi vida
porque desde que me diagnosticaron el cancer siento que mi familia irradia un amor una

atencion sobre mi...” participante 5

Sin embargo, como se evidencia en el grupo de pacientes, la estrecha relacion que expresan,
entre religion y espiritualidad por medio de la conexion con un ser superior ademas la expresion
de amor y carifio, el interés por los otros la expresion de sentirse satisfecho con la vida, de
aprovechar las experiencias pasadas para cambiar en el presente y en el futuro y que se entre a
revisar a través de la plegaria, la renovacion de la fe, la meditacion; de recibir y dar carifio, de
participar de alguna manera en las actividades religiosas, a pesar de estar viviendo una pandemia

donde su condicién médica es mas vulnerable y repasar la propia vida, perdonar a los enemigos,



arreglar asuntos pendientes, aconsejar y mostrar caminos en otras palabras de prepararse para el
viaje.

Por otra parte, la investigacion acarrea en un importante papel para el desarrollo de toda
actividad, donde el humano comprende y estima que, al llegar al final de la vida acepta su
condicion y su fallecimiento, de igual forma la percepcion de los participantes a través de la
oracion, rituales y demas espacios para contar con el alivio emocional afectivo, asi como lo expresa
(Shaughnessy, 1973, p. 47) “el ritual es una expresion en términos metaforicos de las paradojas de
la existencia humana” se sefiala como otra fortaleza significativa la solucién de problemas de

manera rapida en las respuestas que se identificaron para la categoria
Segunda categoria: Sensacion de la enfermedad (SE)

Desde la perspectiva de Fonnegra de Jaramillo “la enfermedad no debe ser vista s6lo como
un conjunto de procesos bioldgicos deteriorantes; hay que considerar también sus implicaciones
sociales y su significado psicologico” por lo tanto se quiere decir que, desde la aprobacion del
diagnostico y de igual manera haber acabado todos los recursos médicos disponibles para anular
el dictamen, generando en ellos la basqueda de un posible culpable y error, por lo que se desea a
través de la espiritualidad y aceptacion de la realidad, para asi lograr la sanacion o alivio, mas adn
cuando hay dolor y sufrimiento, pues el descanso, la gratificacion y el supremo bienestar estan en
Dios lo cual a su vez ayuda a encontrarle significado a la vida para los pacientes, logrando en ellos
el bienestar emocional incluyendo la dimension espiritual donde se manifiestan los valores de
esperanza, fe, gratitud y humildad puesto que en la familia se reparte las tareas y se acoplan a vivir
con el enfermo y con la enfermedad ayudandole a darle sentido a la vida y generando en ellos el

reconocimiento de compartir y practicar los ritos tradicionales de su religion.



Sin embargo, se comprende que el sufrimiento no es experimentado por los cuerpos si no
por las personas es por tanto, que patentiza una cierta manera de mostrar una “voluntad propia” y
que asi mismo asimila su realidad en conjunto a sus experiencias y percepciones de la enfermedad
y desarrollan las necesidades espirituales que todo paciente y/o persona atraviesa teniendo en
cuenta que expresar sentimientos y vivencias religiosas, liberarse de la culpabilidad, tener una

auténtica esperanza, no ilusiones falsas, amar y ser amado.

De esta manera es que los participantes en la investigacion se logran visualizar en sus

verbalizaciones y expresiones durante la aplicacion del instrumento.

“...No es un secreto que me diagnosticaron que usted tiene que saberlo que es el
cancer de tiroides y de pulmones y que esa noticia para mi fue devastadora en todos los
sentidos de mi vida se fueron apagando uno a uno y siento que cada vez que estoy mas

cerca de morir...” participante 1

“...Es bastante dificil estar en una y otra cirugia y pensar siempre voy a estar en

riesgo de muerte cada vez que entro a una sala de estas es horrible...” participante 2

“...He estado en la lucha viendo que medicamento me saca de esto que operacion,
pero nada ha servido hasta el momento y siento que no sirva todo lo que me hacen porque

sé que es duro lidiar con el cancer de estomago...” participante 3

“...Pues sufro de neumonia bacteriana que se fue desarrollando cuando ya tenia
el VIH y en muy poco tiempo a sida y me tienen asi con la pelona detras con esa sensacion

de que pronto me voy a ir, pero con mis objetivos cumplidos a cabalidad...” participante

4



“...Incomoda porque afecta todo desde poder ir al bafio por si mismo tu estado
fisico y el dolor emocional y también las otras enfermedades estar en quimioterapias es
agotador vivir asi estar siempre muy cansado créame que no darian ni ganas de vivir...”

participante 5

Es observable que, para los participantes del estudio, es de suma delicadeza conversar
acerca de la muerte, ya que esta se acepta como un evento inevitable y proximo, y el punto de
vista se cambia de curar y se enfoca en aliviar, aceptando el fin de la existencia, ya que se hace
un proceso complejo, porque vivimos en la era de las maravillas de la ciencia y de la tecnologia

donde los avances son significativos para unos y no para otros por diversos motivos.

Por otra parte, se evidencia que los participantes son sumamente apegados a una religion
que en este caso es a la catélica y defienden su poder divino, que va enmarcado por los ritos y
rituales que manifiestan, asi mismo la forma particular como cada paciente reacciona
depende de varios factores, entre ellos qué tan sorpresivo fue el diagndstico, si por algin motivo
resultaba esperable, el momento del ciclo vital en que se manifiesta la enfermedad, las
caracteristicas de su personalidad, los mecanismos adaptativos que haya empleado con éxito en

previos momentos dificiles.

Por otra parte, como lo manifiesta (Fonnegra de Jaramillo, 1999 p.97) “El proceso de
elaboracidn ocurre en algunos pacientes de forma aislada e imperceptible para los demas. Esto
depende de la disponibilidad o no de respuestas comprensivas, empaticas y no juzgadoras de
quienes lo rodean.” El cual se evidencia en las narrativas de los pacientes y de su sistema
familiar y dan apoyo y alivio tanto econdmico como emocional, siendo que estan atravesando

una



Tercera categoria impresion de la espiritualidad

Ahora bien, con respecto a la tercera categoria se comprende y analiza que, la espiritualidad
es una constante busqueda de sentido, de conexion y trascendencia, sin olvidar los valores éticos
que todo ser humano posee, es asi, como se comprende que el grupo de personas cuyo diagnostico
clinico es irreversible y la religion no es mas ni menos que la expresion de la espiritualidad dentro
de unos canones concretos, textos, unos ritos, oraciones, la adoracion de una deidad, ... aceptados
por, y en, una comunidad, asi mismo, el sentido de la vida en la terminalidad, que en otras palabras,
para (Rodrigues, 2011, p. 4 ) “el ser humano pasa todo el transcurso de la vida en busca de un
sentido para su existencia y una explicacion aceptable para su significado en el mundo” y sobre
todo en las definiciones expresadas en el apartado anterior, las cuales emanan los conceptos de

conexion, de sentido de la vida, de trascendencia.

De esta manera es que el grupo de personas que participaron en el estudio, se evidencia
que, valoran la espiritualidad y la expresan a través de la religion, en este caso la catolica y se
denota que el facilitar el perdon alivia, facilitar la practica religiosa alivia y asimismo, aumenta la
disposicion para un mejor bienestar espiritual asi logrando comprender desde el punto de vista del
paciente como su sistema o red de apoyo que, el desapego emocional que suele estar entrelazado
y expresado por los participantes en los cuales son: los ritos, oraciones, ceremonias que son las

minimas expresiones que cotidianamente se manifiestan el grupo de personas.

Asi mismo, como lo manifiesta (Douglas 1966, p. 34)

Los rituales proporcionan “marcos de aceptacion” en los cuales por
medio del uso de la repeticion la familiaridad y la transformacién de lo que ya

se sabe pueden producirse nuevas conductas acciones y significados en los



rituales el tiempo se desintegra los cambios presentes estdn basados en

tradiciones pasadas mientras que se van definiendo las relaciones futuras.

De esa manera es que, en los sistemas familiares de los participantes, se evidencian que a
pesar de toda adversidad mantienen un sinfin de expresiones significativas y representativas a los
rituales, oraciones y plegarias en los que se adora una deidad de su religion, que en este caso es a
Dios, de igual manera para (WHO, 1990) “la espiritualidad esta ligada a las cuestiones, a los
aspectos de la vida humana relacionados con experiencias que transcienden los fendmenos

sensoriales”

Por lo tanto y dadas las concepciones anteriores se denotan que en el instrumento aplicado

a los participantes se implementan dichas expresiones y sensaciones.

“...Mi Diosito tampoco lo hace simplemente se lleva a quien tenga que llevarse y
me preocupa que tenga algo pendiente y no descansar libremente en el reino de los

cielos...” participante 1

“...Mi hija que mi dios siempre me la protege, Dios me la guarde y la proteja donde
quiera que ella vaya yo rezo por ella le pido a mi dios mucho por la salud de ella de mis
hermanas pero yo sé que los angelitos de la guarda me la cuidan y me la protegen de todo

mal y peligro...” participante 2

“...Deje de darle importancia y empeceé a darle gracias a dios imploraba un suplica

para dejar de tener todos los dias ese suerio... ” participante 3

“...Mi familia es ese amor incondicional que te da dios porque yo aqui en este
momento lo no quiero es irme con ese sentimiento de culpa por ser gay no fue una eleccién

es algo natural normal...” participante 4



“...Yo sé que son fuerte ellos pueden con todo aparte que siempre es con la

bendicion y la proteccion de mi virgencita y diosito que siempre me los proteja...’

participante 5

Para finalizar, desde la perspectiva de las categorias de analisis, se observan similitudes y
expresiones manifestadas, tanto por el paciente terminal como el sistema familiar donde es por
“costumbre” realizar y/o planear las reuniones, sesiones, oraciones, rituales etc., ya que por medio
de este indican tener la satisfaccion y sensacion de alivio o bienestar aun sabiendo, que su
inevitable muerte se aproxima que es entendido que para la dimension espiritual, donde los
participantes manifiestan que, el valorar la espiritualidad, pueden llegar a ser mas cercano el

contacto y a la experiencia a través de una religion.



Conclusiones

Se debe tener en mente y muy presente que para el objetivo principal de la investigacion el
cual es, establecer la manera como un grupo de pacientes terminales viven la espiritualidad como

estrategia de afrontamiento, y con base en los resultados de la investigacion, se logra concluir que

El enfermo terminal, progresivamente, se desprende de las cosas terrenales, renuncia a sus
actividades, a su imagen y a sus proyectos, entretanto su energia psiquica se canaliza de otras
formas, tal cual como lo menciona (Hennzel, 2005 p.8) que “la espiritualidad como parte de la
dimension humana, que en situacion de enfermedad deba merecer cuidados, para asi favorecer que
el enfermo retome su vida, realice algunos proyectos, ponga en orden su vida tanto familiar como
profesional.” De esta manera es que para el sistema familiar el concepto de cuidado en el ambito
de la asistencia al enfermo terminal pasa por la buena comunicacién, tras el establecimiento de
una relacion empatica, basada en la verdad, ya que la atencion a las necesidades espirituales se ve,
por tanto a flor de piel, puesto que son muchas las expresiones en las que oran, rezan, planean los
encuentros y es asi como pueden sentir la presencia de una deidad que en esta investigacion los
participantes utilizan y se refugian por medio de los ritos u oraciones y demas estrategias que
aplican para que sea tratado el dolor emocional y otros sintomas fisicos que son comdnmente

continuos o de mayor intensidad a medida que pasa el tiempo junto con la ayuda de la medicina.

Por otra parte, en la categoria de analisis: percepciones de la enfermedad y la espiritualidad
(PEE), se logra evidenciar que la relacion y percepcion emitida por los participantes y el sistema
familiar, puesto que suelen estar con sufrimientos dolorosos en los aspectos fisicos y emocionales,
por esta razon, a pesar de las circunstancias y sufrimientos, le ponen la cara a la muerte y aceptan

la dificil realidad la cual, es vivir y convivir con una patologia de indole incurable y que por medio



las vivencias espirituales manifestadas en los participantes, se logran profundizar el sentir ese

alivio emocional por parte de una deidad, de un ser todo poderoso.

De la misma forma, que es cominmente expresado y vivido en las comunidades donde a
través de las oraciones, rituales y demas sindnimos, en las que las tradiciones religiosas y
culturales, implican en el sentido de que una red de apoyo pueda verse con mayor seguridad al
permitirse compartir las vivencias espirituales y de igual manera la percepcion de su enfermedad
terminal y para que asi su integridad, rectitud y entre otros valores como persona se cumplan junto
con las necesidades espirituales y que manifiestan la gratitud, la necesidad de libertad o de
liberarse, la necesidad de estar en paz con Dios, con la naturaleza y con su conciencia y de igual
manera la necesidad de practicas religiosas, de orar, de hablar con un orientador espiritual, revisar

sus creencias (etc.)

Limitantes de la investigacion

Como principales limitaciones de la investigacion, se manifiesta en el no haber podido
tener acceso a las personas particularmente de manera presencial por motivos de la cuarentena asi
mismo evidenciar todas aquellas expresiones no verbales que seguramente hubieran mostrado al
compartir las vivencias y otros aspectos que en el contexto de esta investigacion hubieran

legitimado realizar una comparacion mucho mas profunda.

Recomendaciones

El psicologo tiene el gran reto para futuras generaciones puesto que este trabajo implica:
profundizar como diferentes pensadores, a través de la historia, y que se aborden preguntas
definitivas sobre la vida mas aun atravesando el duelo anticipatorio, de igual forma conocer

sistemas de pensamiento, mirar fuera de las fronteras de la propia experiencia y literatura.



También, expresar la realidad de los pacientes que conviven con la enfermedad, es
importante el punto de vista, tanto del sistema familiar como del paciente, siendo que, al tomar
conciencia de la propia espiritualidad; en el sentido de que los profesionales seran mas sensibles a
las necesidades espirituales de los demas, y que, al estar al borde de la muerte, implica la capacidad
de captar el lenguaje de lo sutil. Pero, sobre todo, deberan aprender a utilizar una comunicacion
auténtica y oportuna en las relaciones con los demas y asimismo abrir campos de investigacion en
esta dimensién humana, cuya importancia tiene en el contexto sociocultural de los colombianos
puesto que se evidencia en el discurso del grupo de personas diagnosticas con una enfermedad

incurable todo aquello que implica convivir con una patologia de esa indole.

Asimismo, se recomienda que los profesionales en la salud mental se deban empapar cada
vez, mas del término espiritualidad en la terminalidad puesto que, las intervenciones psicosociales
y las reuniones terapéuticas son muy eficaces para disminuir el sufrimiento y la ira que presentan

los pacientes y miembros del sistema familiar.
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Anexos

UNIVERSIDAD ANTONIO NARINO
FACULTAD DE PSICOLOGIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo: Espiritualidad en un Grupo de personas con enfermedad terminal Radicados en Bogota,

Colombia, en la Localidad de Engativa

Ciudad y fecha:

Yo, identificado(a) con documento de identidad nimero:




, expedido en , actuando en mi nombre propio o en calidad de
representante legal de: quien es menor de
edad, identificado(a) con documento de identidad numero: expedido en

, manifiesto mi aceptacion de ser informado sobre los propésitos,

objetivos,

procedimientos de intervencion y evaluacion que se llevaran a cabo en esta investigacion y
Lo, autorizo a_Juan David Sastre Quiroga, estudiante identificado con codigo estudiantil
10241417300 con numero identificacion 1031165237 de la Universidad Antonio Narifio,
para la realizacion de los siguientes procedimientos:

1. Se realizara una entrevista a profundidad

Adicionalmente se me informo que:

« Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria, estoy en
libertad de retirarme de ella en cualquier momento.

o Toda la informacién obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente. Esta informacion sera archivada en papel y medio electronico. El
archivo del estudio se guardard en la Universidad Antonio Narifio bajo la
responsabilidad del investigador.

o Puesto que toda la informacion en este proyecto de investigacion es llevada al
anonimato, los resultados personales no pueden estar disponibles para terceras personas
como empleadores, organizaciones gubernamentales, compafiias de seguros u otras
instituciones educativas. Esto también se aplica a mi cdnyuge, a otros miembros de mi
familia y a mis médicos.

o Los criterios de inclusion y exclusion que se entiende que son pacientes en condicion
terminal entre edades de 21afios a 45 afios

» El método de comunicacion a través de llamadas por celular y de manera presencial con un
tiempo de duracion en la participacién es de 40 minutos a 1 hora.

Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad
de manera libre y espontanea.

Firma

Documento de identidad CC No. de
Participante

Firma

Documento de identidad CC No. de
Investigador




La presente investigacion tiene como objetivo principal establecer la manera como un
grupo de pacientes terminales viven la espiritualidad como estrategia de afrontamiento, esto quiere
decir que los individuos generen valores, en donde los cuales les permita lograr una trascendencia
espiritual o una buena calidad de muerte para obtener el bienestar mental por su paso ante la
enfermedad terminal de igual manera permitird comprender los procesos emocionales asociados a
la elaboracion del duelo, especialmente de cara a la aceptacion de la condicién de deterioro
progresivo de la salud, la cercania de la muerte y la angustia existencial propia por el dolor que

esta surgiendo en sus seres mas cercanos.

Esta investigacion tiene como justificacion La importancia en la medida que permitira
comprender la forma como un grupo de pacientes con enfermedad terminal, viven la espiritualidad,
partiendo de la base de la inminencia de la pérdida, y su experiencia de duelo personal y

anticipatorio; esto desde una perspectiva psicoldgica.

El procedimiento que se empleara durante el proceso es realizar una entrevista a
profundidad esto con el fin de obtener informacion subjetiva de la realidad de los individuos que
viven con una enfermedad incurable o terminal, asi mismo los beneficios que se entregaran a los
participantes es una estrategia de afrontamiento a través de las vivencias espirituales para lograr

un desprendimiento emocional y afectivo ante la eminente muerte.

Por otra parte, se entiende que Los criterios de exclusion para la investigacion, son personas
que sean inferiores a 20 afios, que vivan en otra localidad, que tengan un buen prondéstico de vida,
pacientes que se encuentren etapas iniciales de enfermedades incurables, asi mismo los criterios
de inclusion para la investigacion, ser pacientes que se encuentren en etapa final, entre en 30 a 80

afios, que se encuentren viviendo en la localidad de Engativa.



Instrumento

Guion de entrevista

Buen dia sefior(a) quiero agradecerle el tiempo que me ha brindado

para poder realizar esta entrevista, por otra parte, quiero mencionarle que los comentarios

y datos proporcionados seran muy valiosos para el proyecto de tesis a realizar.
A partir de ahi se incluyen preguntas cerradas como lo es
¢Cual es su nombre?
¢De donde es?
¢tiene hijos? ¢ Cuantos?
¢Podria comentarme alguna anécdota de su nifiez o juventud?
¢Qué es lo que le preocupa actualmente?
¢ Qué edad tiene usted?
¢Hace cuénto fue diagnosticado con de su enfermedad incurable?

¢Qué piensa de este paso por quir6fanos y doctores siente que aun es necesario seguir con
su vida?

¢Usted es fumador activo o pasivo o nulo?
¢Ha padecido de enfermedades como lo es diabetes, epoc, hipertension?
¢ Cual es su nivel de estudios?

¢Cual es su estado civil?



¢Qué piensa sobre el estilo de vida que lleva?

¢Qué piensa sobre desprenderse de esa relacion con sus familiares?

¢Qué tan sedentario es?

¢Quién en el hogar realiza las compras para la supervivencia en tiempos de pandemia?

¢ Cuales son los habitos alimenticios?

¢ Cuales son sus antecedentes familiares, es decir alguien mas padece de alguna otra

enfermedad incurable?

¢Que tipo de trabajo que tienen los familiares para medicamentos y otros gastos?

¢Cudles considera que son fuentes potenciales de estrés?

¢La relacion que tienes con tus seres queridos o con los que vives como es cuéntame un
poco con respecto a la persona con la que mas compartes?

¢ Cual podria ser su vivencia religiosa en torno a su condicion actual?

¢ Cual es su rutina diaria?

¢ Cual podria ser su vivencia religiosa en torno a su condicion actual?

¢ Cual es su rutina diaria?

¢Como fue tu rutina hoy?
¢Qué funciones ya no puedes realizar y que solias hacer antes?

¢Qué lo motiva dia a dia?

¢Que actividades le ha limitado realizar por consecuencia de la patologia que presenta?

¢ Qué necesidades y deseos tienes en este momento de la vida?

¢Con quién vives?



¢Piensas que la espiritualidad es importante para ti?



