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El cancer es una enfermedad multisintomatica que afecta a gran parte de la poblacién a nivel
mundial y en los tltimos afios ha ido en aumento. La experiencia de los familiares cuidadores
proporciona informacion acerca del cuidado y atencién que recibe el enfermo terminal. Se
propuso como marco interpretativo la fenomenologia hermenéutica de Heidegger. El objetivo
de este articulo fue conocer, a partir del relato de los familiares, las necesidades médicas,
psicoldgicas, sociales, espirituales de los pacientes con cancer terminal. Se realizaron 11
entrevistas a familiares en la Ciudad de México. Se llevaron a cabo transcripciones y se utiliz6
el andlisis tematico y el método de van Manen. Se encontré que los cuidados paliativos en la
etapa final de la enfermedad no son proporcionados en todos los casos. Se da prioridad por
cubrir las necesidades médicas que se centran en el control del dolor, dejando de lado las
necesidades psicoldgicas, sociales y espirituales. Estas ultimas son solucionadas por la propia
familia. Es necesaria atenciéon integral a los enfermos desde diversas disciplinas, siempre
velando por la dignidad y bienestar al final de la vida.
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Abstract

Cancer is a multisymptomatic disease that affects a large part of the world's population and has
been increasing in recent years. The experience of family caregivers provides information on the
care and attention that the terminally ill person receives. Heidegger's hermeneutical
phenomenology was proposed as an interpretive framework. The objective of this article was to
know, from the reports of relatives, the medical, psychological, social and spiritual needs of
patients with terminal cancer. 11 interviews were conducted. Transcripts were made and thematic
analysis and the van Manen method were used. It was found that palliative care in the final stage of
the disease is not provided in all cases. Priority is given to meeting medical needs that focus on
pain control, leaving aside psychological, social and spiritual needs. The latter are resolved by the
family itself. Comprehensive care for patients is necessary from various disciplines, always
ensuring dignity and well-being at the end of life.

Keywords: palliative care, cancer, phenomenology, terminally ill.

Introduccion

De acuerdo con datos de la OMS (2020) en el anno 2015 8.8 millones de personas murieron de
cancer: casi una de cada seis muertes en el mundo. El estudio “Global Burden of Disease” (2017),
indicé que el cadncer ocup6 el segundo lugar de mortalidad en el mundo. En América Latina, el
cancer es la segunda causa principal de muerte. En el 2018, se diagnosticaron 3,8 millones de
casos y 1,4 millones de personas murieron por esta enfermedad (OPS, 2020).
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En México, es la tercera causa de muerte tanto para hombres como para mujeres (INEGI, 2019).
Estos datos muestran que el cancer es una enfermedad que ha registrado un incremento en su
incidencia.

Este padecimiento, al igual que otras enfermedades crdnicas, es multisintomatico y se manifiesta
con diversos sintomas, que de no ser detectados a tiempo se llega a la enfermedad terminal. El
diagnoéstico de una enfermedad terminal, como el cancer, altera la existencia y la percepcion del
mundo en el que vive la persona. Comienza una disputa por recuperar la salud, que se caracteriza
por una serie de tratamientos, citas médicas e intervenciones; que muchas veces se utilizan
solamente como paliativos porque la evolucion de la enfermedad es inevitable y la muerte se
presentara en un corto tiempo.

Existen una serie de necesidades y cuidados que en los enfermos terminales se requieren cubrir
para una buena muerte, esto quiere decir, con el menor sufrimiento posible. Dentro de estas
necesidades se encuentran los cuidados paliativos, que abarcan los cuidados médicos, psicoldgicos,
sociales y espirituales. Estos cuidados se refieren a que los enfermos tienen que recibir informaciéon
adecuada sobre su diagnostico y prondstico por parte de los médicos, obtener un trato digno y
evitar el dafio o prejuicio con la aplicacién o administraciéon de tratamientos o medicamentos,
canalizacién con diferentes especialistas y, sobre todo, el respeto a sus decisiones. Como se
observa, parte de la atencién que se debe proporcionar recae en los profesionales de la salud.

Este trabajo exploro la experiencia de los familiares de los enfermos respecto al proceso de
enfermedad terminal. Los participantes fueron familiares porque algunos de los enfermos ya se
encontraban en la dltima etapa de la enfermedad y otros ya habian muerto. Se realizaron
entrevistas semiestructuradas, y se utilizé como marco interpretativo la fenomenologia
hermenéutica, que es una aproximacion cualitativa interpretativa, por medio de la cual se puede
estudiar y comprender las experiencias diarias de las personas.

El objetivo de este estudio fue conocer cémo se llevd a cabo el cuidado de los enfermos en cuanto a
servicios oncoldgicos, psicoldgicos y espirituales, que integran los cuidados paliativos.

Necesidades de los enfermos con cancer

Al ser diagnosticada una enfermedad, crénica o terminal, se requiere cubrir ciertas necesidades, ya
sean médicas, psicoldgicas, sociales, entre otras. La atencion que debe recibir el paciente terminal
con cancer, es ardua, pues requiere de cuidados especificos para reducir sintomas como el dolor, el
malestar, y la depresién. Ademads, en la esfera personal, el paciente requiere sentirse acogido por la
familia y aceptado por la sociedad cuando comienza a presentar diversos cambios fisicos debido a
los efectos secundarios del tratamiento, como la pérdida del cabello, erupciones en la piel o
amputacion de alguna parte del cuerpo. Estos cuidados se deben proporcionar cuando ya no existe
tratamiento para curar o recuperar la salud. Regularmente es el médico el que ayudar al enfermo a
mitigar el dolor y sufrimiento al final de la vida.

Cuidados paliativos

La medicina asistencial ante los pacientes terminales ha creado los cuidados paliativos. Estos
cuidados, que se instrumentan en la practica como programas, constituyen una respuesta cientifica
y a la vez compasiva, ante la problemaética del enfermo terminal y de su medio familiar (Cataldi,
2003).

La Organizacion Mundial de la Salud (2020) define los cuidados paliativos como: “un abordaje
integral que mejoran la calidad de vida de los pacientes y sus familias al atender los problemas
asociados con enfermedades que amenazan la vida, a través de la prevencién y el alivio del
sufrimiento por medio de la identificacién, la evaluacion y el tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales".
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Por lo tanto, los cuidados paliativos se refieren al control eficiente de los sintomas de pacientes que
sufren padecimientos que los llevaran a la muerte a corto plazo, generalmente en un contexto de
dolor de dificil control (Lara, Tamayo y Gaspar, 2006). Es asi que los cuidados paliativos forman
parte de la muerte digna, la dignidad y los cuidados forman un binomio que debe ser
imprescindible para que los pacientes terminales lleguen a tener una buena muerte (Campos, 2020
y Herndndez y Jouve de la Barreda, 2020).

En los hospitales oncolégicos, existe la tendencia a formar un grupo interdisciplinario integrado por
un médico oncdlogo, un cirujano, un radioterapeuta, un psiquiatra, un algdlogo, enfermeras y
trabajadoras sociales especializadas en cuidados paliativos. La funcion de estos equipos es
establecer estrategias con perspectiva ética y de calidad de vida, para proporcionar asistencia
integral al enfermo y su familia (Rivero y Paredes, 2006).

Este tipo de cuidados son los que se deberian llevar en todo hospital, no obstante, en nuestro pais
se encuentran limitados estos servicios, ya sea por la falta de recursos o la irrelevancia que tiene
para los representantes de la salud esta problematica.

Como se comenté anteriormente, los cuidados paliativos abarcan la atencién de las necesidades
meédicas, psicoldgicas, sociales y espirituales.

Respecto a las necesidades médicas, los cuidados paliativos intentan aliviar los sintomas fisicos que
presentan los enfermos terminales, principalmente el dolor. Sin embargo, no es el inico problema
que puede aquejar al paciente; sintomas tales como la disnea, el delirium, el sindrome anorexia-
caquexia-astenia, y diferentes condiciones consideradas como urgencias paliativas deben ser
conceptualizadas como parte del manejo cotidiano para una adecuada atencién que proporcione
alivio de un constante malestar (Lara, Tamayo y Gaspar, 2006).

Cuando existe un sufrimiento insoportable o cualquier otro sintoma que sea de dificil control, es
vital administrar medicamentos para disminuir el nivel de conciencia y asi evitar el sufrimiento y
ansiedad del enfermo. Para que se apliquen adecuadamente los tratamientos médicos debe existir
un equipo interdisciplinario. Este equipo debe reunirse y junto con los familiares, tomar decisiones
sobre los tratamientos (curaciones, cirugias) para que exista una mejor atencion de los enfermos
terminales.

También es trascendente, en las personas diagnosticadas con una enfermedad terminal, la atencion
psicoldgica. Es importante poner atenciéon en los sintomas fisicos, pero también es necesario
atender aquellos sintomas psicolégicos que presentan las personas que experimentan esta
enfermedad. La forma de vivir la enfermedad es diferente para cada individuo y familia. Cuando la
persona se enferma, lo hace de forma integral, no en partes. Todos los componentes del ser
humano quedan afectados y cada uno de ellos demanda sus propias necesidades. De tal forma, que
la enfermedad genera sintomas fisicos como el dolor, sintomas psicoemocionales como el miedo,
ansiedad, ira, depresion; necesidades espirituales como sentimientos de culpa, de perdén, de paz
interior; y demandas sociales como consideracién y no abandono (Espejo y Castilla, 2001).

El insomnio y la angustia, sintomas relacionados con la depresién, pueden estar alimentados por el
temor a la muerte, y por los conflictos sociales y familiares que genera la enfermedad, entre otros
problemas. El dolor no controlado lleva al insomnio, y éste desencadena la angustia cerrando un
circulo vicioso (Cataldi, 2003).

Asi mismo, los enfermos terminales necesitan ser aceptados y acogidos por sus redes de apoyo
social, entre los que figuran la familia, los amigos, los médicos, las enfermeras, los trabajadores
sociales, etc. Se espera que estas redes de apoyo social ayuden al enfermo a solucionar una serie
de tramites pendientes relacionados con asuntos econdémicos, juridicos, laborales.

Entre los tramites a los que se tienen que dar respuesta se encuentran el asesoramiento de
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pensiones de invalidez, viudez, orfandad, baja laboral, cambio de pdlizas de seguros, becas para
estudios de los hijos, voluntades anticipadas, testamentos. En Espafia, en el hospital hay apoyo para
llevar a cabo estos tramites. Para ello, es importante que el hospital se coordine con otros servicios,
como son los centros de servicios sociales. Asi, se agilizan los tramites y se ponen en marcha las
gestiones necesarias, con ayuda de abogados, jueces y notarios (ibid.).

También, en estos centros se puede buscar ayuda para solicitar recursos técnicos tales como camas
articuladas, sillas de ruedas, muletas, andadores, colchones antiescaras, etc. (Agrafojo, 1999). En
nuestro pais, la seccion de trabajo social en los hospitales se encarga solamente de gestionar lo
referente a las cuotas hospitalarias o ayudar a solicitar recursos técnicos.

Mientras mds integrales sean los cuidados paliativos que proporciona el hospital al enfermo
terminal, mayor serd el bienestar de éste, pues muchas veces los asuntos no resueltos causan
mayor preocupacién al enfermo y conflicto entre la familia.

Estar en una situacién de cancer terminal es una realidad que solamente la persona que lo esta
viviendo puede saber como superarla, asimilarla, y enfrentarse al fin de la vida. Para lograr ir
aceptando esta realidad dolorosa, algunas personas procuran el desarrollo de la espiritualidad.
Otras se acercan a la fe, la esperanza, los milagros y se refugian en la religion, cualquiera que ésta
sea.

Es importante dilucidar cudl es la diferencia que existe entre espiritualidad y religién, debido a que
no son lo mismo y algunas veces son confundidas. La religién se puede definir como un conjunto
especifico de creencias y practicas compartidas, habitualmente dentro de un grupo. La
espiritualidad se define como el sentido que le da un individuo a la paz interior, propdsito en la vida
y la relacién con los demads, y las creencias acerca del significado de la vida. La espiritualidad se
puede encontrar y expresar mediante una religiéon organizada o de otras maneras. Los pacientes se
pueden considerar a si mismos como personas espirituales, religiosas o ambas (National Cancer
Institute, 2014).

Vega (2000) indica que la atencién del enfermo en situacion terminal debe abarcar todos los
aspectos vitales de éste. De esta forma al considerar los aspectos espirituales del individuo, se
valora a la persona y se le ayuda a afrontar y aceptar una muerte digna. A su vez, al describirse un
equipo multidisciplinario ideal que debe atender a estos enfermos, se tiene que plantear la
existencia de un asistente religioso o espiritual, haciendo frecuentes referencias a la influencia de
los valores espirituales en el cuidado terminal y ante la muerte.

Por ultimo, es crucial mencionar que los pacientes terminales deben ser canalizados
oportunamente a cuidados paliativos pues en ocasiones, los médicos tratantes se obstinan en no
enviarlos. Es por esta razén que los enfermos llegan muy tarde y es poco lo que se puede hacer
para ayudarlos.

El objetivo general de este trabajo fue identificar, a partir del relato de los familiares, las
necesidades médicas, psicoldgicas, sociales, y espirituales de los pacientes con cancer terminal, y
cémo fueron atendidas por parte del hospital.

Material y métodos
Tipo de investigacion

Se trata de una investigacion de corte cualitativo que parte del paradigma hermenéutico
fenomenoldgico. La fenomenologia hermenéutica, es una aproximacion cualitativa interpretativa,
por medio de la cual se puede estudiar y comprender las experiencias diarias de las personas (van
Manen, 1990), en este caso, de los familiares del enfermo terminal. Esta perspectiva tedrica,
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empleada en diversos estudios en el drea de la salud, busca interpretar y entender estas
experiencias. Esto permite al investigador descubrir los significados que estan escondidos o se dan
por conocidos, es decir aquello que pasa desapercibido por lo sujetos en su vida diaria (Dickinson,
2004).

La fenomenologia es considerada una disciplina filoséfica y un método de investigacién (Lopez y
Willis, 2004). Desde ésta se interpretd y analizd la experiencia de la enfermedad en familiares de
enfermos terminales de cancer. Es una perspectiva desde la cual se han realizado diversos estudios
en el drea de la salud, en enfermeria, medicina, trabajo social. Estos se han enfocado en identificar
la vivencia o experiencia de las personas respecto al dolor, la enfermedad, los cuidados en los
servicios de salud, la relacion de profesionales de la salud con pacientes y familiares, entre otros
(Watt y Lynn, 2011; Broussard, 2005; Dickinson, 2004; Edvardsson, Sandman, Rasmussen, 2003;
Todres, Fulbrook y Albarran, 2000; Svedlund, Danielson, y Norberg, 1994; Gullickson, 1993).

Participantes

Se entrevistaron cuidadores primarios (familiares que se hicieron responsables de todo el cuidado
del enfermo a lo largo de la enfermedad) y familiares (miembros de la familia que no participaron
de forma activa en el cuidado) de enfermos con cancer terminal que fueron atendidos en hospitales
de la ciudad de México. Cinco enfermos fueron atendidos en hospitales publicos, uno en privado y
después en publico, otro enfermo sélo en hospital privado.

Se utilizé un muestreo por conveniencia que trata de muestras integradas por informantes cautivos
o por voluntarios. La seleccién no se rigié por alguna intencidn tedrica derivada del conocimiento
preliminar sobre el fenémeno, sino que dependidé basicamente de la accesibilidad de las unidades
(Martinez-Salgado, 2012).

Instrumento

Se empled una guia de entrevista semiestructurada, previamente elaborada, conformada por cinco
ejes donde se exploro la experiencia del familiar del enfermo en este transitar de la enfermedad en
el hospital, con los médicos, y con las decisiones al final de la vida.

Los criterios para la elaboracién de la guia se basaron en los objetivos de la investigacion y la
revision bibliografica que se consultd para realizar el marco tedrico. Es importante sefialar que los
resultados que se presentan en este articulo se desprenden de uno de los varios ejes tematicos
investigados: 2. Las principales necesidades durante la enfermedad. También es necesario sefialar
que este trabajo es parte de un estudio mdés amplio y sélo se incluye lo relevante para este eje,
conforme a lo que se obtuvo de las entrevistas. De la informacion de este eje se extrajo el tema
Cuidados y atencién a las necesidades del enfermo y el subtema Cuidados paliativos: necesidades
médicas, psicoldgicas, sociales y espirituales de los enfermos, que es el que se analiza aqui. En la
tabla 1 se detallan cada uno de estos ejes de la guia de entrevista:

Tabla 1.

Ejes temdticos de la guia de entrevista semiestructurada

5/17



%=\ Apuntes de Bioética

O ¢ J Vol. 4 Num. 1 (2021): Apuntes de Bioética Vol. 04. N° 1 (Julio 2021), 66-87

~=i=~® Bioética Clinica y Tecnociencia

1. El inicio de la enfermedad, darse cuenta de ésta.

2. Principales necesidades durante la enfermedad.

3. El transito por los servicios de salud y la atencion del médico.

4. Relacion meédico paciente éirealmente se aplica el principio de beneficencia?

5. Las decisiones para tener una muerte digna, preparacion para ésta.

Procedimiento

Se realizaron 11 entrevistas de las cuales ocho formaron diadas cuidador/familiar. Las tres
restantes solamente se realizaron a cuidadores, ya que por diversas cuestiones personales de los
participantes no se pudo contactar a otro familiar para llevar a cabo la entrevista y asi completar
las diadas. El principal objetivo de formar diadas fue para complementar la informacién que se
obtuvo del cuidador primario.

Se llevaron a cabo seis entrevistas en un espacio de un hospital de un instituto especializado en la
atencion del cancer y cinco en espacios publicos como restaurantes o cafeterias. Se obtuvo
consentimiento informado para realizar las entrevistas y audiograbarlas. Ademads, se solicité a los
participantes un seudénimo con el que serian nombrados en el estudio. Aunque algunos prefirieron
no elegirlo, sus nombres fueron cambiados para guardar el anonimato.

Después de transcribir las entrevistas, se utilizé el andlisis tematico y el método de van Manen
(utilizado en la fenomenologia hermenéutica) para el andlisis de las entrevistas. Esto se logré a
través de la actividad reflexiva de la escritura y lectura, como un medio de transmitir la esencia de
la experiencia. Esto consiste en leer las transcripciones de cada entrevista, escuchar la grabacion y
compararla con la transcripcion para asegurar la exactitud. Se extrajeron temas y subtemas de
cada entrevista (tabla 2) y se obtuvieron las experiencias de cada participante tratando de
comprender e interpretar el significado de éstas (van Manen, 1990).

Tabla 2

Temas y subtemas
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Tema Subtema
1. Experiencia del proceso de Inicio delaenfermedad
enfermedad Tratamiento

Evolucion de la enfermedad
Papel de la familia (redes de apovyo)
Reacciones de los familiares

2. Cuwdados vy atencion a las Cudados paliativos: necesidades
necesidades del enfermo meédicas, psicologicas, sociales y
espirituales de los enfermos
El médico como apoyo al enfermo v a
la familia

3. Relacion médico-paciente Beneficencia del médico en el
tratamiento
Adecuada comunicacién

4. Decisiones al final de la vida Respeto a la autonomia
El enfermo o la familia como
tomadora de decisiones

Fuente: Elaboracion propia a partir de los temas y subtemas que se obtuvieron de las entrevistas
que se realizaron.

Este trabajo fue aprobado por los Comisiones de Investigacién y Etica del instituto especializado en
la atencion del cancer.

Resultados

La muestra estuvo conformada por 11 participantes. Todos ellos fueron familiares de enfermos con
cancer. En la tabla 3 se muestran las caracteristicas de los participantes.

Se reportan los resultados del andlisis del tema 2 que abarca el subtema 4. Cuidados paliativos:
necesidades médicas, psicoldgicas, sociales y espirituales de los enfermos (ver tabla 2).

Tema 2: Cuidados y atencion a las necesidades del enfermo
Subtema: Cuidados paliativos

Para los enfermos terminales son fundamentales los cuidados paliativos, pues es en esta etapa en la
que se presentan varios sintomas que son persistentes y causan gran malestar y dolor. Para evitar
esto, en todos los hospitales se deberia exigir que los pacientes tuvieran acceso a estos
servicios.Dado que en algunas de las instituciones de salud publica, en ocasiones no se cuenta con
los recursos materiales y humanos para dar esta asistencia o bien algunos médicos no canalizan a
los pacientes a este servicio, queda desprotegido el paciente, teniendo una mala calidad de vida,
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alargando su sufrimiento y muriendo con dolor.
Tabla 3

Caracteristicas de familiares de enfermos con cdncer terminal

Familiares Enfermos
11 participantes 7 enfermos
8 formaron diadas cuidador familiar 4 cuidadores/4 familiares= 4 enfermos
(4 cuidadores’4 familiares) 3 cuidadores= 3 enfermos
3 cuidadores primarios
Edad Tipos de cancer:
16-76 afios 1 piel basocelular (se encuentra en remision)

2 cancer de mama
1 cancer de esofago
1 tumor cerebral

1 leucemia
1 ovario
Escolaridad Tipo de hospital
3 educacion basica 2 Hospital de tercer nivel especializado en
2 preparatoria atencion de cancer
6 licenciatura 3 Publico
1 posgrado 1 Privado'Hospital de tercer nivel especializado
en atencion de cancer
1 privado
Parentesco con el enfermo
4 hijas
2 esposos/] esposa
1 madre
3 hermanas

Fuente: Elaboracién propia a partir de las entrevistas que se realizaron a los familiares de los
enfermos.

En este trabajo sobresale que a pesar de que algunos de los enfermos recibieron los cuidados
paliativos, estos servicios no se los recomendd el médico sino otras personas. Cinco familiares
tuvieron que proporcionarles estos cuidados a los enfermos en sus casas, otros dos los recibieron
en el hospital.

Subtema: Necesidades médicas

En los enfermos regularmente son atendidas las necesidades médicas en mayor medida. Cuando un
enfermo es diagnosticado con cédncer y recurre a un hospital, generalmente comienzan a realizar un
plan de tratamiento de quimioterapia y radiaciones, si es necesario, para atacar las células
cancerigenas. Se realizan exdmenes de sangre, radiografias, tomografias, resonancias magnéticas,
etc., siempre que el hospital tenga los recursos necesarios para realizar estos estudios, de manera
contraria, se canalizan a otras instituciones para realizarlos.

En algunos casos, los servicios de salud publica no pueden cubrir las necesidades médicas de los
pacientes, a veces porque estd fuera de su alcance debido a que no tienen tiempo de atender al
paciente por la gran demanda de personas que van a consulta, o bien porque no se cuentan con los
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recursos materiales para proporcionar los servicios. Las experiencias de tres participantes
muestran estas situaciones.

En el caso de Lupita, no le proporcionaron atencién para canalizar a su mama con otros
especialistas porque de acuerdo con el médico oncdlogo esa no era una necesidad que podia cubrir
su servicio. La situacién que experimenté Carlos fue la falta de medicamentos en el hospital donde
atendieron a su esposa. Le solicitaban muchos medicamentos que no los tenian porque eran muy
costosos. Igualmente, Fabiola vivié algo muy similar con su hermana al solicitar y no recibir del
hospital un medicamento para controlar los efectos de la quimioterapia.

En otros casos, estas necesidades si fueron cubiertas por el hospital como en el caso de Edgar y
Leticia. Desde la experiencia de Edgar, el hospital especializado en la atencidon del cdncer siempre
cubrio las necesidades médicas que requirié su esposa, como cuando estaba muy enferma por las
reacciones secundarias al tratamiento de quimioterapia, el médico supo controlar esto con un
medicamento. El caso de Leticia fue diferente porque su esposo fue tratado en un hospital privado
donde siempre fue atendido bien y se cubrieron todas las necesidades médicas.

Las necesidades médicas en algunos casos fueron cubiertas y en otros no. Existen dos situaciones
que pueden influir en el inadecuado cumplimiento de éstas. Por una parte, se encuentra la falta de
recursos materiales y el alto costo de los medicamentos, que no tiene nada que ver con la
beneficencia del médico. Por otra parte, puede haber una omisién por parte del médico para
proporcionar la ayuda adecuada al enfermo. Por ejemplo, en el relato de Lupita se puede observar
lo que menciona Estrada (2012), que los médicos ven el cuerpo en parcelas, como una cosa
fragmentada, y si algo para ellos no corresponde a su especialidad, no canalizan al paciente.
Consideran que no les concierne y no atienden el bienestar del paciente ya sea por la carga de
trabajo que tienen o por la consecuente omision.

Subtema: Necesidades psicologicas

Respecto a las necesidades psicoldgicas, en ocasiones, los médicos las dejan a un lado porque
quizds las consideran algo secundario, menos importante para el bienestar del enfermo y del
cuidador primario o de la familia. Las reacciones emocionales que surgen cuando se aproxima la
muerte, pueden ser muy intensas y perturbadoras que afectan directamente el bienestar general de
las personas. Si no son tratadas, tanto el enfermo como la familia, atravesaran por episodios de
mucha angustia, estrés y desesperanza.

A partir del relato de algunos participantes se observa que estas necesidades fueron cubiertas. Las
personas atendidas en una institucién especializada en la atencién del cancer acudieron a solicitar
ayuda psicoldgica porque se enteraron de la existencia del centro de apoyo para la atencién del
enfermo con cancerpor cuenta propia o por algin conocido; sin que un médico del hospital les
ofreciera el servicio.

Los familiares refirieron desde su experiencia que las necesidades psicoldgicas fueron cubiertas
porque se atendié tanto al enfermo como a ellos. Recibieron ayuda psicoldgica que fue de mucha
ayuda, les proporcionaron cursos y platicas que les permitieron reconciliarse con el enfermo,
pensar en la muerte y aceptarla. Lupita recibio este tipo de ayuda porque fue diagnosticada con
cancer de una rodilla afios antes que su mama. Como ella ya tenia el contacto y sabia como realizar
los tramites, llevd a su hermana Mati a tomar estos cursos, porque las dos se dedican al cuidado de
su mama y a veces necesitaban controlar el estrés y la ansiedad que les generaba esta ardua tarea.

Como se observa, los enfermos y sus familiares tuvieron apoyo psicoldégico ya sea porque algun
conocido los contactd o porque los familiares habian atravesado por esta experiencia de
enfermedad. De estas experiencias resalta en algunos casos la ausencia de interés por parte de los
médicos que los atendieron, de sugerir este servicio a los pacientes y familiares, pues de acuerdo
con el prondstico tenian conocimiento de que el avance de la enfermedad era inminente y se
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aproximaban dias dificiles para todos los miembros de la familia.
Subtema: Necesidades sociales

Dependiendo del rol que juega el enfermo dentro de la familia es como se pone un mayor énfasis en
esta necesidad, pues el paciente trata de solucionar los pendientes que lo apremian y deben
resolverse antes de su muerte. No son las mismas circunstancias las que vive un padre de familia,
que tiene que dejar arreglado su testamento, que las de una mujer joven y soltera que no tiene ese
tipo de preocupaciones.

Los participantes dejaron en claro el papel que cada uno de sus familiares enfermos jugaba dentro
de la familia y los tradmites que tenian que resolver eran muy diferentes en cada caso. Por ejemplo,
las mujeres amas de casa tuvieron preocupacion por el bienestar de sus hijos pero no por
cuestiones de tipo econdémicas o juridicas. En el caso de Patricia la esposa de Edgar, ella solamente
se encontraba preocupada por sus hijos, y en la etapa final le expresé a Edgar su mas grande
pendiente que era no vivir mas tiempo para estar con ellos y guiarlos.

...yo creo que el miedo a morirse, de ella, ya es la preocupacion que tiene, de no sentirse confiada
de lo mucho o poco que le ensend a sus hijos para poder subsistir, eso es lo que le da miedo; de no
poder guiarlos de como segin ella piensa que es lo correcto... Asi es, asi es, ese es su mayor
pendiente... dice que se quedan con un excelente padre, “no me preocupan, porque se van a quedar
con un buen papd”, yo creo que ya, ella va madurando cada vez mds la idea, digiriéndola, que va a
fallecer pronto... (Edgar, cuidador).

Los enfermos que tenian un papel mas activo o eran proveedores dentro de la familia, tuvieron
preocupaciones mas ligadas a lo laboral, econdmico y juridico. El esposo de Leticia al ser el
principal proveedor dentro de la familia, cuando ya habia una evolucién de la enfermedad sin
recuperacion, resolvié problemas de su empresa con sus hermanos, realizdé un testamento para
asegurar el bienestar de su esposa, y compro una casa nueva.

En el caso de la hermana de Mary, realiz6 tramites relacionados con la compra de una casa y
testamento. También en el caso de Lula la hermana de Refugio, antes de ser operada decidié dejar
arreglado el testamento de una casa para dejarsela a ella.

La hermana de Fabiola no tuvo esta preocupacion debido a que era una persona muy joven, no era
casada y no tenia hijos, por lo que sus preocupaciones o prioridades eran otras que no estaban
enfocadas en arreglar cuestiones relacionadas con lo juridico o econémico.

Al final de la vida sin importar el papel que juega una persona dentro de la familia, siempre tendra
cosas pendientes que resolver antes de que se presente la muerte. Es por ello importante que los
enfermos y su familia tengan asesoramiento juridico de como llevar a cabo estos tramites, y de esta
forma aminorar las preocupaciones y asi contribuir a una buena muerte. Si bien no existe en
nuestro pais este tipo de servicio dentro de los cuidados paliativos, es vital que se comience a
visualizar esta opcion ya que en estas situaciones de enfermedad terminal la familia requiere de
este tipio de asesoramiento o ayuda para arreglar desde las voluntades anticipadas hasta
testamentos.

Subtema: Espiritualidad y religion

Los enfermos cuando se encuentran en la fase terminal requieren de ciertos cuidados entre los que
figura la espiritualidad. Si bien se sabe que hay una diferencia entre religion y espiritualidad
(religién=creencias compartidas, espiritualidad=paz interior) no hay una pugna entre ellas y una
persona puede ser religiosa y espiritual a la vez. Independientemente de sus creencias o
predilecciones, es importante que se pueda cubrir también esta necesidad. Es en estos momentos
cuando los enfermos llegan a negociar qué es lo que aceptan para sentirse tranquilos e iniciar su
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despedida de este mundo. Las necesidades espirituales o religiosas regularmente son tratadas por
los familiares del enfermo. En algunos hospitales, para las personas que son catélicas, se realizan
misas y existen religiosos que acuden a visitar a los enfermos.

Las necesidades espirituales o religiosas de los enfermos fueron cubiertas y sobresale la religion
catdlica. Es importante mencionar que los familiares de los enfermos abordaron en las entrevistas
mas el aspecto religioso que espiritual. Es por ello que los resultados se abocan mas a lo religioso.
Algo que se observo a lo largo de las experiencias de los familiares fue que algunos enfermos eran
ateos, otros perdieron la fe en Dios cuando fueron diagnosticados, pero al final de la enfermedad se
reconciliaron con la religién. La experiencia de Edgar con su esposa (esquema 1) respecto a esta
necesidad espiritual o religiosa fue compleja, ella antes de la enfermedad era creyente, después
cuando la enfermedad avanz6 y comenzd con muchos malestares pierde la fe en Dios y, cuando ya
esta en la etapa final se reconcilié con la religion y hasta solicité ver un sacerdote.

Esquema 1.

Progreso de la fe de la esposa del participante Edgar conforme al avance de la enfermedad

Evolucién de la Etapa final

Inicio de la f o
enfermeda -
enfermedad ...ahora, este, incluso

hasta se persigna para
tomarse las medicinas,
YO Creo gue, no sé si

...llegd el momentoen

quedijo “no, pues ni me
. hables de Dios, épor qué
ma-yf:irla delos , ami?, {por quéyo?, siyo ahorita haya regresado
religiosos, lo negd, la he sido una buena a su fe en Dios coma la
habia abandonado

(fe)...

En un princigio, si,
después, comola

persona, siyo no le he tenia.
hecho dafio a nadie”, y
ella siente culpa...

La hermana de Mary a pesar de que era atea, cuando la enfermedad comenzé a avanzar depositd su
fe en cuarzos u otro tipo de amuletos. También menciona Mary que su hermana se volvié catolica
cuando le dijeron que era una paciente terminal. En este periodo es cuando le llevaron un
sacerdote a la casa para que le proporcionara paz y tranquilidad.

En el caso de la hermana de Fabiola, aunque ella era catélica ya en la dltima etapa de la
enfermedad por influencia de Fabiola, se convirtié al budismo cuando estaba pasando por este
proceso de enfermedad. Comenzé a realizar ejercicios de meditacién que le ayudaron a relajarse.
Las personas con una enfermedad terminal buscan creer en algo, ya sea en alguna religion o
alimentarse espiritualmente, lo importante para ellas es encontrar paz y tranquilidad que les ayude
a reducir su malestar y quizas hasta el temor a la muerte.

Es importante indicar que estos tres pacientes murieron en sus casas, por eso esta necesidad fue
cubierta por sus propios familiares. Sin embargo, existieron dos casos en los que los enfermos
murieron en el hospital. En estos casos, por ejemplo el esposo de Leticia que muri6 en un hospital
privado, esta necesidad fue cubierta por los mismos familiares. En el caso de la esposa de Carlos,
muri6 en un hospital publico donde les proporcionaron estos servicios, incluso semanalmente iba
un sacerdote a ver a los enfermos.

Como se muestra los enfermos (incluso los ateos) buscaron una religion o espiritualidad se puede
decir paralela o alternativa en la cual refugiarse para poder atravesar esta etapa tan dificil que
lleva a la muerte. Las necesidades espirituales de los enfermos fueron cubiertas por los familiares,
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los cuales buscaron la forma de buscar paz y tranquilidad para sus seres queridos. Se puede
concluir que sea cual sea la religiéon o creencia que se tenga, lo importante es que exista apoyo por
parte del hospital para orientar a los enfermos y familiares a encontrar los medios para
proporcionar el auxilio espiritual que buscan.

Discusion

Los cuidados paliativos son una serie de acciones enfocadas a atender las necesidades de los
enfermos que cursan por padecimientos que los llevan a etapas terminales, y que se enfocan en
tratarlos de forma digna y oportuna. Explorar el proceso de enfermedad terminal desde la mirada
del cuidador aporta informacién valiosa para conocer cémo lo experimenta el enfermo, la familia y
el mismo cuidador. Estas experiencias permitieron conocer, de manera particular en cada caso, los
sucesos que se vivieron en la atencién que recibieron de los cuidados paliativos.

De acuerdo con lo reportado por los participantes, existié poco apoyo para proporcionar estos
cuidados, que incluyen el tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales.

Si bien los problemas fisicos fueron atendidos, algunas veces, los problemas psicosociales y
espirituales no se toman en cuenta la mayoria de las veces y los familiares son los que tienen que
cubrirlos. Por lo tanto, como lo reflejan estos casos especificos, los servicios de salud publica no
cuentan con los recursos humanos y financieros para atender integralmente a los enfermos en la
dltima etapa de la enfermedad.

De esta forma, conforme al Censo Nacional de Recursos y Funcionamiento de Servicios de
Cuidados Paliativos realizado por la Secretaria de Salud en 2016, hay pocas instituciones de salud
que incluyen servicios paliativos, en este afio habia solamente 119 instituciones médicas a nivel
nacional con atencién paliativa, las cuales resultan insuficientes para una poblacién cercana a los
123 millones. De lo que se deriva que en 2016 habia en México solamente un servicio de cuidados
paliativos por cada millén de habitantes (Villa y Cortés, 2019).

Ademas, hace falta informacién y capacitacién del personal de salud en materia de cuidados
paliativos y, en particular, sobre el uso y prescripcién de medicamentos opioides para el dolor. La
deficiencia de cobertura de morfina o sus equivalentes en el pais es de aproximadamente 64%, lo
que significa que solo 26 de cada 100 enfermos que necesitan de este analgésico lo reciben y
muchas veces subdosificado, es decir, inicamente 30 o 32 % de la dosis necesaria (Arbaza, 2019).

Respecto a esta situaciéon del manejo de los opioides en el pais, Trujillo, Paz, Corona y Sanchez
(2018) comentan que el abordaje limitado del tema en las escuelas de medicina es porque en la
curricula el manejo de opiadceos se toca tangencialmente y se deja para las especialidades como la
anestesiologia. Esta deficiencia escolar ha favorecido que los médicos generales y muchos
especialistas no los utilicen aun cuando estén indicados.

También, estos autores sefalan que la incertidumbre en la que trabajan muchos médicos respecto a
la conceptualizacién y aplicacion de los cuidados paliativos, como la falta de consenso en términos
claves como: enfermedad terminal, terminalidad, sedacién paliativa, entre otras, genera en algunos
casos actitudes defensivas tanto de los médicos como de los familiares.

Como se puede ver, se necesita reforzar los servicios de cuidados paliativos y proporcionarlos de
manera integral, no solamente ver la atencién médica, que es muy importante. Como mencionan
Campos (2020) y Hernandez y Jouve de la Barreda (2020) los cuidados paliativos se relacionan con
la dignidad del paciente terminal, por lo que se deben asegurar las condiciones necesarias de como
seran brindadas las atenciones correspondientes hasta el final de su vida.
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Es asi que Kaplan y Sadock (2008) sefialan que un ser humano en el trance de morir, cuyas
necesidades fisicas, sociales, emocionales y espirituales son atendidas de forma efectiva, rara vez
pedira ayuda para morir, y los miembros de la familia, si han recibido ayuda y apoyo adecuados,
obtienen una profunda sensacion de paz por haber ayudado a su ser querido a morir sintiéndose
amado y seguro.

En México, se ha dado atencion a los cuidados paliativos y se tiene una buena legislacién de éstos;
leyes que definen de manera clara el cémo proceder e incluso son parte de los derechos de los
mexicanos. Es relevante enfatizar las acciones sobre el trabajo ya realizado para asi ayudar a los
enfermos y promover una mejor atencién hacia el final de la vida. Desafortunadamente, no se
cuenta con los recursos materiales suficientes ni con la cantidad y calidad de médicos que puedan
consultar en materia del dolor y cuidados paliativos (Covarrubias, Otero, Templos y Soto, 2019).

En este trabajo se puede vislumbrar que la falta de recursos e insumos, han afectado de manera
importante la atencion del paciente terminal, la cual es desoladora y solamente quien lo ha
experimentado, como los participantes de este estudio, pueden expresar, a partir de sus relatos, lo
que vivieron a lo largo del proceso de enfermedad.

De acuerdo con Heidegger (1982), la experiencia de vida es interpretada a partir del significado
que le dan las personas a estos eventos. Pueden ser diferentes para cada persona, sin embargo,
algunas de sus vivencias son compartidas, como lo demuestran las experiencias de los
participantes.

Conclusiones

Sin la intencién de llegar a conclusiones definitivas o generales se puede decir que la subjetividad
de las personas que experimentaron estos eventos de enfermedad pone al descubierto una realidad
dolorosa por la que atraviesan los enfermos, cuidadores y familia. Es innegable que a pesar de los
esfuerzos por implementar y establecer como un derecho los cuidados paliativos, ain prevalecen
insuficientes recursos para atender a los enfermos que demandan estos cuidados.

Se requieren de mayores esfuerzos en los que se proporcionen avances significativos centrados en
atencién especial e integral a las necesidades de los enfermos de cdncer terminal, o de cualquier
padecimiento en fase terminal.

Esta atencién integral que incluya psicélogos, psiquiatras, especialistas médicos, trabajadores
sociales, abogados, podria mitigar el dolor y sufrimiento en la etapa terminal. De igual manera, es
imperante desarrollar la sensibilizacién y empatia, mediante cursos de capacitacién, dirigidos al
personal de salud que atiende a pacientes terminales. Una manera de sensibilizar a los
profesionales de la salud es desde que son estudiantes, fomentando los valores y proporcionando
una formacion bioética en la que se reflexione el actuar del médico en el proceso salud-
enfermedad.
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