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Resumen

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Enfermedad terminal, religion, espiritualidad

El presente trabajo tiene como objetivo presentar el trabajo de grado de la carrera
de psicologia de la Pontificia Universidad Javeriana. El objetivo general del estudio fue
identificar como se caracteriza la relacion entre los diferentes miembros del sistema de
cuidados paliativos teniendo en cuenta la expresion de la dimension espiritual. Se
revisaron los conceptos de enfermedad terminal, cuidados paliativos, religion,
espiritualidad, comunicacién, rol del cuidador y del psicélogo. Se disefio una entrevista
semi-estructurada con base en las categorias de evaluacién pre-establecidas, la cual fue
validad por jueces expertos. Se contactaron los pacientes con enfermedad terminal, sus
cuidadores, enfermeras, médicos y psicologos por medio de una fundacion privada que
presta servicios de cuidados paliativos. Se aplico la entrevista, se codifico la informacion
y por medio de un estudio de caso de tipo descriptivo se evidencié la tendencia al
incremento de la manifestacion de las necesidades espirituales a través de la religion, una
mayor expresion de la religion extrinseca, la sobre posicion de los conceptos de
espiritualidad y religién y la trasformacion de las relaciones a través del uso instrumental

de la religion.
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0. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

Este proyecto pretende responder a una problematica social actual mundial y de
nuestro pais, que corresponde al escaso desarrollo en materia de cuidados paliativos. Las
enfermedades crénicas son la causa actual del 60% de las muertes a nivel mundial (Del
Rio & Palma, 2007; Duran, Valderrama, Uribe, Gonzales & Molina, 2009) y cerca del
46% de la poblacion mundial tiene alguna enfermedad cronica. La Organizacion Mundial
de la Salud [OMS] estima que cerca de 50 millones de personas mueren al afio en todo el
mundo a causa de una enfermedad terminal. (Pessini & Bertachini, 2006). En el 2005, el
cancer represento casi 7 millones de muertes anuales en todo el mundo. En Colombia,
durante los Gltimos afios, la mortalidad por enfermedad cronica ha representado mas del 25
%. (Duran et al., 2009)

Los cuidados paliativos como proyecto dentro del servicio de salud, s6lo se
empiezan a plantear en Colombia a partir de los afios 80’s (Del Rio & Palma, 2007. A
pesar de esto, se han logrado algunos avances tanto en el establecimiento de los cuidados
paliativos como sub-especializacion médica, como en el ambito juridico. El proyecto de
ley 29 de 2006 del Senado reglamenta el Derecho de los enfermos Terminales. (Senado de
la Republica de Colombia, 2006) Asi mismo, en la sentencia C-239/97 sobre la proteccion
de la vida del enfermo terminal se establece el derecho a morir dignamente.

Los cuidados paliativos se refieren a una atencion integral y un cuidado total activo
(Saunders, S.F citado por Bonilla, 2006; Elizasu, 2010; Moss & Dobson, 2006) centrado
en la persona que sufre y no Unicamente en su enfermedad (Elizasu, 2010). Esta atencién
integral incluye acompafiamiento en las dimensiones fisica, bioldgica, emocional,
espiritual, familiar, social, psicoldgica y cultural del paciente y su familia. (Benitez, 2006;
Bonilla, 2006; Donovan, William, Stajduhar, Brazil & Marshall, 2011; Elizasu, 2010;
Krmpotic, 2010; Moss & Dobson, 2006; Pascual, 2007; Restrepo, 2005; Rodriguez,
Valdés & Herrera, 2007). El interés que ha movilizado este proyecto, ha sido por indagar
acerca de Como se caracteriza la relacion entre los diferentes miembros del sistema de
cuidados paliativos teniendo en cuenta la expresion de la dimension espiritual.

Hoy en dia, la urgencia de atender las necesidades espirituales de los pacientes bajo
cuidado médico no parece estar en discusion y es una realidad clinica cotidiana que puede
sentirse con mayor claridad en las unidades de cuidados paliativos con pacientes

terminales. A pesar de esto, se realizan esfuerzos para precisar como llevar a cabo esta



funcién, haciéndose clara la necesidad de mejorar la identificacion de roles que en este
sentido desempefia cada clinica (Rivera & Montero, 2007).

Es precisamente en lo anterior que se encuentra la relevancia disciplinar de esta
investigacion, que pretende hacer una revision de las implicaciones de la dimension
espiritual en el paciente con enfermedad terminal y su sistema de cuidados paliativos. Esta
investigacion espera hacer un aporte fundamental acerca de la importancia de la
manifestacion de la dimension espiritual para el proceso de afrontamiento de la
enfermedad terminal por parte del paciente con enfermedad terminal y de su familia.

De esta manera se hace necesario presentar una definicion de la espiritualidad
entendida como el conjunto de sentimientos, actos y experiencias de los hombres
individuales (Rivera & Montero, 2007) cuando se perciben a si mismos en relacion con lo
sacro (Rivera & Montero, 2007) y buscan lo que consideran divino (NIHR, 1997 citado
por Rivera & Montero, 2007; Rivera & Montero, 2007) a través de cualquier ruta o
experiencia de vida (Rivera & Montero, 2007)

Es importante agregar que, la palabra espiritualidad que viene del latin “spiritus”,
que se refiere a una fuerza inmaterial que esta en el cuerpo (Moss & Dobson, 2006) la cual
normalmente busca desprenderse del entorno (Elizasu, 2010), buscar sentido al recorrido
realizado en la vida (Elizasu, 2010; Moss & Dobson, 2006) y dar significado a la muerte y
sufrimiento (Elizasu, 2010), ya sea a través de la pertenencia a una religion o no.

Entendiendo lo anterior, se hace evidente que una persona que ha recibido un
diagnostico de enfermedad terminal y que debe enfrentarse a la muerte, empiece un
proceso de busqueda espiritual que posiblemente no ha realizado en el transcurso de su
vida. Es evidente que ante esta situacion, se encamine la vida en una bdsqueda de sentido y
de encuentro con lo divino y trascendente.

Con respecto a esto, Martinez, Méndez & Ballesteros (2004), comprobaron en un
estudio realizado en el Instituto de Javeriano de Oncologia, que efectivamente las practicas
espirituales se incrementan a partir del diagnostico de enfermedad terminal.

Este mismo estudio, dio cuenta de la efectividad que tiene lo espiritual en todo el
proceso de enfermedad del paciente.

En el proceso de revision bibliografica realizado para este proyecto, se encontro
muy poca evidencia de estudios acerca del tema de la espiritualidad en los cuidados
paliativos. De esta manera se hace importante realizar una investigacion que dé cuenta de

las manifestaciones de la dimension espiritual en los pacientes con enfermedad terminal y



de la influencia de esta en la relacion con los miembros del sistema de cuidados paliativos.
A esto se agrega el deseo por conocer no s6lo el manejo de la dimensién espiritual que
ofrezca el psicologo, sino también, el manejo que el resto del sistema de cuidados
paliativos, realice sobre de dicha dimension.

De esta manera, el proyecto incluira la participacién de médicos y enfermeras que
trabajen con cuidados paliativos, en un intento por realizar un trabajo interdisciplinar, que
le apueste al mejoramiento de la atencion integral del paciente y de su familia. En el
trabajo con estos, se indagara acerca del manejo que le dan a los aspectos espirituales de
sus pacientes.

Es asi, como se hace relevante prestar una atencion integral, en la medida en que la
atencion espiritual no es un lujo reservado para unos pocos. Es el derecho esencial de
todos los seres humanos, tan esencial como la libertad politica, la asistencia médica y la
igualdad de oportunidades. Un auténtico ideal democratico tendria que incluir la atencién

espiritual para todos como una de sus verdades mas esenciales (Rimpoché, 1994).

0.2 Planteamiento del problema

¢ Cémo se caracteriza la relacion entre los diferentes miembros del sistema de cuidados

paliativos teniendo en cuenta la expresion de la dimension espiritual?

0.3 Fundamentacion Bibliografica

La enfermedad terminal hace referencia a la presencia de una enfermedad
avanzada, progresiva e incurable, donde no hay posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento especifico, habiendo un pronéstico de vida inferior a seis meses. De igual
manera, se evidencia la presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes relacionados de manera explicita 0 no con la muerte, y que
tienen un gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico (Grupo
de Estudios de Etica Clinica de la Sociedad Médica de Santiago 2000; Ortega & Lopez,
2005; Sociedad Espariola de cuidados paliativos [SECPAL], S.F).



A esto, Bayés (1998) citado por Ortega & Lopez (2005) agrega que “un enfermo en
situacion terminal no es un paciente cronico sino un enfermo que experimenta grandes
cambios en un corto periodo de tiempo a los que hay que hacer frente con intervenciones
rapidas, dindmicas y flexibles” (p.147).

El desarrollo moderno de los cuidados paliativos tiene su origen en el movimiento
Hospice liderado por Cecily Saunders a finales de los afios setenta; estableciéndose en un
principio en el Reino Unido y luego expandiéndose en el resto de Europa gracias a los
trabajos de Vittorio Venttafrida en Milan, sobre el tratamiento del dolor en pacientes con
cancer. Los cuidados paliativos se concretan con el establecimiento de la Asociacion
Europea de Cuidados Paliativos y el desarrollo de politicas institucionales (Del Rio &
Palma, 2007; Pascual, 2007).

En un intento de diferenciar el concepto de Hospice, que se refiere a la estructura
fisica de una institucién, en el Royal Victoria Hospital de Montreal, surge el concepto de
unidad de cuidados paliativos para referirse a la filosofia del cuidado que se otorga a un
paciente en fase terminal (Del Rio & Palma, 2007; Pascual, 2007).

Es asi, como el cuidado paliativo se refiere a una atencion integral y un cuidado
total activo (Saunders, S.F citado por Bonilla, 2006; Elizasu, 2010; Moss & Dobson, 2006)
centrado en la persona que sufre y no Unicamente en su enfermedad (Elizasu, 2010).
Pretende ser una estrategia de acompafiamiento que comprenda las dimensiones fisica,
bioldgica, emocional, espiritual, familiar, social, psicoldgica, cultural (Benitez, 2006;
Bonilla, 2006; Donovan, et al., 2011; Elizasu, 2010; Krmpotic , 2010; Moss & Dobson,
2006; Pascual, 2007; Restrepo, 2005; Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007) del paciente
que no responde a tratamientos curativos (Bonilla, 2006; Giraldo, 2005; Moss & Dobson,
2006; Pascual, 2007) y su familia tanto en la etapa de acompafiamiento durante el curso de
la enfermedad como en la etapa de duelo (Benitez, 2006; Elizasu, 2010).

Benitez (2006), Bonilla (2006) y Elizasu (2010), agregan que los cuidados
paliativos se preocupan por el conjunto de los sintomas y por las actitudes, los
pensamientos, sentimientos y comportamientos que el paciente tiene frente a la
enfermedad con vistas a un alivio rapido y completo auspiciando asi, la calidad de vida.

Asi, para garantizar que los cuidados paliativos se den de manera integral y activa,
se deben tener en cuenta unos principios fundamentales que se han ido estableciendo en el
curso del desarrollo y aplicacion de los mismos. En primer lugar, estos deben considerar al

enfermo y a la familia como la unidad de atencion y tratamiento (Bonilla, 2006; Muelas,



2009; Pascual, 2007; Restrepo, 2005; SECPAL, S.F), ya que la familia es el nucleo
fundamental del apoyo del enfermo (Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007; Sociedad
Espafiola de cuidados paliativos) y por lo tanto se le debe brindar la atencion que requiera
(Restrepo 2005) extendiéndola al periodo de duelo (Elizasu, 2010; Muelas, 2009;
Restrepo, 2005).

Otro de los principios fundamentales que se debe tener en cuenta es que los
cuidados paliativos siempre deben afirmar la vida y considerar el morir como un proceso
normal para no adelantar la llegada de la muerte ni posponerla (no se hace uso de aparatos
tecnologicos artificiales para mantener la vida) (Elizasu, 2010; Muelas, 2009; Restrepo,
2005). Asi mismo, deben ofrecerse progresivamente desde el inicio de la enfermedad y no
limitarse a los ultimos dias de vida (Pascual, 2007; Restrepo, 2005) en funcién de las
necesidades, problemas y recursos especificos del paciente y su familia (Bonilla, 2006;
Elizasu, 2010; Muelas, 2009; Pascual, 2007; Restrepo, 2005) para garantizar la dignidad y
la autonomia que tanto el paciente (Elizasu,2010) como su familia requieren (Moss y
Dobson, 2006; Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007; SECPAL, S.F).

Asi mismo, los cuidados paliativos promueven el cuidado domiciliario ya que esto
humaniza la asistencia para hacer mas dignos los ultimos dias de vida del paciente,
protegiendo asi la intimidad familiar y permitiéndole morir en su propio ambiente.
(Bonilla, 2006; Krmpotic, 2010; Rodriguez, VValdés & Herrera, 2007).

Es importante considerar que los cuidados paliativos deben invertir esfuerzos y
recursos para garantizar un adecuado manejo multimodal del dolor y el sufrimiento
(Bonilla, 2006; Donovan et al., 2011; Elizasu, 2010; Muelas, 2009; Restrepo, 2005;
SECPAL, S.F), para tratar los sintomas y para prestar especial atencién a las angustias, a
los interrogantes y a las demas aspiraciones del pacientes (Elizasu, 2010; Muelas, 2009).

Teniendo en cuenta lo anterior, se puede decir que el objetivo ultimo de los
cuidados paliativos es, lograr la maxima calidad de vida posible para el paciente y su
familia (Benitez, 2006; Elizasu, 2010; Restrepo, 2005) a través de estrategias que
involucren de manera activa al paciente en el tiempo que le queda de vida (Elizasu, 2010)
y que ayuden a la familia a afrontar la enfermedad del paciente de tal forma que les
permita ser un apoyo efectivo como cuidadores, y sobrellevar el dolor que conlleva ver el
sufrimiento y la pérdida de sus seres queridos (Restrepo, 2005). Igualmente, como

mencionan Ortega & Lopez (2005), “el objetivo primordial de los cuidados paliativos es



aliviar el sufrimiento humano y conseguir una mejora del bienestar de la persona
controlando los sintomas que van surgiendo” (p.148).

Como se menciond anteriormente, los cuidados paliativos integran a la familia y al
paciente pero también al sistema de salud. Por lo tanto, cuando se habla de los miembros
del sistema de cuidados paliativos se hace referencia al paciente, a la familia, al cuidador
principal, al personal médico y al psicélogo.

Cuando hablamos de pacientes que padecen enfermedades terminales, debemos
primero pensar en cdmo es el proceso que cada paciente experimenta al enfrentarse con
dicha enfermedad. Si bien es cierto que cada proceso es particular, diversos autores han
establecido algunas generalidades respecto a las fases de afrontamiento de la enfermedad.

Cuando un paciente recibe un diagnostico de enfermedad terminal, se debe tener en
cuenta que en este momento la muerte aparece como algo amenazante (Muelas, 20009;
Pascual, 2007) dando lugar a un gran impacto psicolégico y a un enorme sufrimiento
(Elizasu, 2010; Pascual, 2007).

Durante esta fase de diagndstico aparecen sentimientos y emociones confusas como
la angustia, la tristeza y la depresion (Muelas, 2009; Veach, 1999), se genera una dificultad
para hablar del tema y en algunos casos surge una necesidad de replantear las metas y
proyectos de vida. (Veach, 1999)

Luego, cuando inicia el proceso de conocimiento y percepcién de la enfermedad,
el paciente atraviesa por la fase que se conoce como negacion (Elizasu, 2010) que se
define como un mecanismo defensivo ante un diagnostico de enfermedad incurable
(Muelas, 2009) el cual es empleado por las personas que no poseen los recursos para
enfrentarse a la muerte prontamente (Elizasu, 2010) dandose lo que Claire Kebers citada
por Elizasu (2010) explica como una lucha entre “nuestra manera de querer ser felices y la
realidad de lo que esta ocurriendo”.

A pesar de esto, es posible afirmar que esta etapa no es de mucha duracion, en
cuanto a que el paciente evalta la importancia de tratamientos, disminucion de fuerzas y el
cambio en la actitud de las personas que lo rodean; tratando asi de recurrir e informarse
mediante distintas fuentes para hallar soluciones (Elizasu, 2010).

Continuando con el proceso de conocimiento y percepcion de la enfermedad,
aparece luego la fase de enfado, que normalmente implica sentimientos de injusticia e
irritacion (Elizasu, 2010; Muelas, 2009) que son expresados mediante la agresividad; y que

demuestran decepcién y reproches constantes sobre todos. (Elizasu, 2010). Seguido a esto,



se inicia la fase de pacto en la cual el paciente confronta el realismo y la esperanza y lo
expresa pidiendo ayuda para cumplir promesas o lograr objetivos (Elizasu 2010).

En concordancia con lo anterior y debido a todo tipo de pérdidas y dificultades a
las que se ha enfrentado el paciente, Elizasu (2010), afirma que este es abordado por una
especie de depresion que se fundamenta en las pérdidas pasadas y actuales, las cuales
normalmente son aliviadas en cierto grado mediante el acompafiamiento y la atencion que
experimenta la persona, acompafiadas de la anticipacion de pérdida de la vida en la cual es
inatil desviar la atencidén del paciente. Esta fase se conoce como fase de depresion.
Finalmente se entra a la fase de aceptacion donde aparece cierto sentimiento de paz y la
persona necesita compafiia constante. De igual manera, los cuidadores dejan de lado sus
ideas y resistencias hacia la muerte, prepardndose para la fase paliativa de los cuidados.

Una vez que el paciente empieza a aceptar el ser diagnosticado con una enfermedad
terminal, también debe sobrellevar el dolor y el sufrimiento, no sélo fisico sino emocional
y espiritual que esto implica; porque s6lo desde un adecuado manejo de estos aspectos se
puede empezar a pensar en calidad de vida.

A sabiendas de la importancia que tienen los cuidados paliativos para la mejoria del
enfermo, en términos de bienestar y percepcién de calidad de vida, es relevante que se
tengan claros los principios que fundamentan dicha practica, para llevarlos a cabo y
beneficiar al paciente y a todo su sistema.

Es asi, como el adecuado manejo del dolor y del sufrimiento es, como se menciond
anteriormente, uno de los principios fundamentales de los cuidados paliativos. (Bonilla,
2006; Donovan et al., 2011; Elizasu, 2010; Muelas, 2009; Restrepo, 2005; SECPAL, S.F.).
Es por esto que es necesario tener una comprension global de lo que es el dolor y el
sufrimiento y de cuales son sus implicaciones y necesidades.

De esta manera, el dolor es uno de los sintomas mas frecuentes en pacientes
terminales (Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007), el cual debe ser comprendido no
unicamente como una experiencia desagradable, sensorial y emocional que se asocia a una
lesion actual o potencial de los tejidos (Restrepo, 2005) sino también como la
manifestacion de otras dimensiones; psicoldgica, social y espiritual acercandose asi mas al
concepto de sufrimiento (Restrepo, 2005).

En la dimension psicologica, el dolor se expresa como sufrimiento causado por
angustias y miedos. Los pacientes con enfermedad terminal manifiestan un constante

miedo a un dolor cada vez méas fuerte e incontrolable, miedo a sufrir, miedo a la
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indignidad, a la dependencia, a la separaciéon de todo lo que amamos, miedo a perder el
control, el respeto y a la desintegracion familiar (Elizasu, 2010; Muelas, 2009; Rimpoché,
1994).

Es por esto, que el sufrimiento que envuelve al paciente (Rodriguez, Valdés &
Herrera, 2007), el cual implica la humanidad misma (Restrepo, 2005) que se da desde el
momento en que arriba el diagndstico de la enfermedad terminal, hace que cualquier
accion que se haga para ayudarlo sea recibida con gran valor por el paciente y por sus
familiares (Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007), ya que el sufrimiento individual se
extiende a lo colectivo (Restrepo, 2005).

Del adecuado manejo que los cuidados paliativos brinden para el dolor y el
sufrimiento depende la calidad de vida que puede tener o no el paciente con enfermedad
terminal. Es por esto que la calidad de vida es uno de los objetivos primordiales que se
busca cuando se esta intentando proveer salud y bienestar a los pacientes terminales.
(Restrepo, 2005).

Es posible afirmar que el intentar definir calidad de vida requiere contextualizarla
dentro de un proceso dinamico, cambiante a través del tiempo y las circunstancias propias
de cada paciente. (Restrepo, 2005). Es por esto que Giraldo (2005) afirma que un aspecto
fundamental para esta tarea, es comprender que ninguna otra persona mas que el enfermo
puede dar cuenta de lo que esta sintiendo.

Las condiciones minimas para que un paciente terminal tenga percepcion de
calidad de vida, hacen referencia a la necesidad de que no sienta que es una carga para los
demas (Muelas, 2009; Rimpoché, 1994), que sienta que puede completar una tarea, que
tiene un rol dentro del sistema familiar y el sistema social (Elizasu, 2010; Muelas, 2009;
Restrepo, 2005) y que perciba amor incondicional libre de toda expectativa por parte de las
personas que lo rodean (Rimpoché, 1994). También, es importante que sienta que puede
continuar manejando sus responsabilidades y cumpliendo con sus compromisos (Elizasu,
2010). Se hace necesario para el enfermo ser reconocido como persona en la medida en
que en ocasiones, con el fin de protegerlo, al paciente se le priva de roles sociales,
responsabilidades y compromisos que solo lo vuelven mas solitario y dependiente, no
permitiéndole tomar su propias decisiones y haciéndolo sentir indtil y como una carga.
Asi, se hace necesario brindarle informacion leal sobre su estado de salud y de los
tratamientos disponibles; “el sigue siendo el protagonista de su historia” (De Castro, S.F.

p. 752).
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Para que el paciente logre mantener su identidad en pro de una mejor calidad de
vida, es fundamental que pueda seguir tomando decisiones sobre su propia existencia, que
encuentre lugares y momentos para expresar sus sentimientos y que se sienta reconocido e
importante (Elizasu, 2010; Rimpoché, 1994). De esta manera se incrementa el amor propio
y se hace conciencia de las cosas que lo perturban para que lo poco que queda de vida se
perciba como util (Restrepo, 2005).

Teniendo en cuenta las dificultades a las que se enfrenta el paciente y la familia, se
hace necesario un cuidador que apoye la labor de cuidado del enfermo.

En todo este proceso, el cuidador (o cuidadores) cumple un papel definitivo que
tiene que ver con las posibilidades de comunicacion que se le ofrezcan al paciente. La
muerte y el proceso de morir evocan en los cuidadores reacciones psicologicas que
conducen directa o indirectamente a evitar la comunicacién (SECPAL, S.F.).

Para conseguir una comunicacion adecuada es necesario vencer la ansiedad que en
los cuidadores genera el dar malas noticias y el miedo a provocar en el paciente reacciones
emocionales no controlables (SECPAL, S.F.). Para esto, puede ser Util aprender a entender
las expresiones faciles y gestuales del paciente y procurar contacto fisico por medio de la
lectura, las charlas o la escucha activa (Elizasu, 2010; Rodriguez, Valdés & Herrera,
2007).

Lo méas importante, es que el cuidador logre establecer una comunicacion libre y
sincera con el paciente, que le hable con la verdad de manera afectuosa, empética y
respetando su autonomia (Elizasu, 2010; Rimpoché, 1994). Todo esto con el objetivo de
ayudarlo en la adaptacion a su nueva realidad (Elizasu, 2010).

De igual forma, sea o no el cuidador parte de la familia del paciente, es de suma
importancia el apoyo del sistema familiar para que el paciente pueda sentirse apoyado y
respaldado; facilitando asi el proceso por el que esté atravesando.

De esta manera, es posible evidenciar, como la aparicion de una enfermedad
provoca en el seno de una familia una serie de mecanismos de defensa que pueden ayudar
o0 perjudicar su desarrollo posterior. Esto tiene que ver con la forma como la familia acepte
0 niegue la enfermedad de su familiar, la fase de aceptacion en la que se encuentren; en
algunos casos las familias se resisten a dejar partir a su ser querido, pensando que de lo
contrario seria una traicion y una muestra de que no lo aman lo suficiente (SECPAL, S.F
& Rimpoché, 1994).
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De esta forma y tal como lo mencionan los autores Rodriguez, Valdés & Herrera
(2007), en las familias, teniendo en cuenta las emociones y las reacciones frente a la
enfermedad del familiar, se producen modificaciones en los roles, problemas en la
comunicacion interna y alteraciones en todo su sistema de vida habitual hasta ese
momento. La familia tiene que tratar de encontrar mecanismos de fortaleza para poder
colaborar en la adaptacion del paciente a la enfermedad, para que este tenga una mejor
calidad de vida y no pierda las esperanzas.

Ademas, en la fase del desarrollo de la enfermedad la familia sufre un impacto en
el sentido en que debe reorganizarse y reformular reglas y roles que hasta hace poco
estaban siendo establecidas. Durante esta fase de tratamiento, como el paciente no puede
cumplir con sus funciones habituales, el sistema familiar se desbalancea. Las cargas
fisicas, que se refieren a la modificacion de la vida cotidiana, movilizacion del enfermo y
la falta de disponibilidad que se produce por el cansancio fisico y mental; las cargas
morales que hacen referencia al estrés, el no saber qué esperar y como cuidar y la falta de
apoyo y recursos, el aislamiento social y las dificultades administrativas; cargas
financieras en cuanto a la necesidad de renunciar al trabajo por falta de tiempo, que lleva a
falta de ingresos y pérdida de autoestima (Elizasu, 2010)

En este punto es fundamental trabajar con la flexibilidad de la familia, ya que al
recibir la noticia y en el desarrollo de la enfermedad los hijos, conyuges y demas
familiares cercanos tienden a mostrar reacciones generales de ansiedad, tristeza, depresion,
soledad, sufrimiento empatico, conflictos, atencion sanitaria deficiente, sienten que sus
relaciones por fuera de casa cambian, que no son las mismas y en muchos casos los hijos
empiezan a experimentar sentimientos de culpa con su padre o madre enfermo (Pascual,
2007; Rodriguez, 2006; Veach, 1999).

Teniendo en cuenta lo mencionado en el parrafo anterior, se puede evidenciar, que
en ese sentido se generan las llamadas crisis familiares, donde se comienza a percibir la
desorganizacion del sistema familiar, empiezan a aparecer los conflictos, la expresion de
contradicciones frente a esos nuevos acontecimientos de la vida que deben afrontar.

Es en este momento, donde la familia debera unirse como equipo, como grupo para
apoyarse entre ellos mismos y para brindarle incondicional apoyo al familiar enfermo. Ese
apoyo familiar definira la adaptacion del enfermo, asi como la aceptacion del tratamiento y
de las posibles complicaciones que puedan ir surgiendo. Estas etapas son de crisis, ajuste y
adaptacion (Elizasu, 2010; Pérez & Rodriguez, 2006).
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En ese sentido, La enfermedad terminal afecta no solo al individuo enfermo sino
también a los miembros de su familia provocando trastornos a nivel emocional como
también a nivel funcional. La enfermedad terminal, ocasiona un intenso sufrimiento en los
familiares; y de esa forma, le va a exigir a la familia la necesidad de asegurar nuevas y
distintas funciones (Muelas, 2009; Pascual, 2007).

Se puede decir, que el golpe de la enfermedad sobre el ambiente familiar puede
tomar distintos aspectos segun los factores predominantes que pueden estar tanto en
relacion con la enfermedad misma, como en relacion con el entorno social y circunstancias
de vida del enfermo, todo esto generando desadaptacion.

Por eso, es relevante mencionar que una familia debe estar siempre informada,
saber como puede resolver los problemas econémicos que se le presenten (material de
curas o comodidad, medicacion, miembros de la familia que dejan de trabajar),
condiciones basicas de habitabilidad y confort de la vivienda (agua caliente, calefaccién,
higiene, etc.); la familia debe estar capacitada culturalmente para comprender y ejecutar
las indicaciones sobre el tratamiento y cuidados (curas sencillas, cambios posturales, etc.)
(SECPAL, S.F). El nacleo familiar necesita organizar su tiempo y su disponibilidad; la
necesidad de intimidad del enfermo con sus familiares y la necesidad de participacion en
cuanto a que los familiares participen en el cuidado del enfermo, son también importantes
para tener en cuenta. Asimismo, se hace relevante que cada familia negocie aspectos
unicos cuando se enfrenta a la situacion de tener un familiar con una enfermedad terminal
(Elizasu, 2010; Veach, 1999).

Ademas, tal como lo mencionan Rodriguez, Valdés y Herrera (2007), es importante
que la familia reciba instrucciones necesarias por parte del equipo de cuidados, para no
influir negativamente en la evolucidon del paciente.

De esta manera, la familia del paciente cumple un papel de suma relevancia para el
apoyo y cuidado de sus miembros enfermos en estado terminal (Donovan et al., 2011).
Debe considerarse como un participante activo en el tratamiento y en los cuidados, un
cuidador constante que tenga momentos de respiro y que la carga no le produzca dafios de
ningln tipo o en el hospital; este grupo social tiene un poder de amortiguacion de todas las
tensiones que se van generando a lo largo del proceso, reconfortando de esta forma al
enfermo (Elizasu, 2010, Muelas, 2009, Rodriguez, Valdés y Herrera 2007; Pérez &
Rodriguez, 2006).
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Teniendo en cuenta todo el apoyo, los cuidados, confort y demas atenciones que le
brinda el familiar al enfermo, no se le debe restar importancia a la calidad de vida del
familiar. Asi, es necesario que el cuidador vea realizado su proyecto de vida, llevando a
cabo sus actividades sociales y de ocio para que este conserve su identidad y se deteriore
emocionalmente lo menos posible (Muelas, 2009; Rodriguez, Valdés & Herrera 2007).

Teniendo en cuenta lo anterior y las dificultades que se presentan a nivel relacional
cuando la muerte se avecina, es muy importante acompanar a los familiares en este
proceso de duelo y darles una perspectiva diferente para entender el suceso.

Ahora bien, la provisién de cuidados integrales por parte del personal médico a los
pacientes en la fase terminal de su enfermedad adquiere cada dia mayor importancia. El
acercamiento a una muerte tranquila, sin tratamientos innecesarios que prolongan la
agonia mas que la vida misma, en un clima de confianza, comunicacion e intimidad,
donde la familia ocupa un lugar relevante cerca del paciente, procurandose apoyo mutuo y
donde la meta de la atencién sea la preservacion de la calidad de vida y el confort en los
enfermos y familiares, mediante el control adecuado de los sintomas, la satisfaccion de
sus necesidades y el apoyo emocional necesario, constituye la esencia de los Cuidados
Paliativos (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008, Drane, 1990; Intervencién
personalizada a cuidadores primarios de mujeres con céancer avanzado de mama que
reciben Cuidados Paliativos, 2010).

De esa forma, es de gran importancia que el personal médico tenga un amplio
conocimiento acerca del las preferencias del paciente, ya que en muchas ocasiones y por
falta de comunicacion, los deseos del paciente difieren en gran medida con los del personal
sanitario. Esto, influye directamente en la calidad de vida del enfermo. Por eso, se sugiere
a los clinicos no subestimar las necesidades de informacion del paciente (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2008; Intervencion personalizada a cuidadores primarios de mujeres
con cancer avanzado de mama que reciben Cuidados Paliativos, 2010).

El anterior parrafo evidencia que una comunicacion favorable y eficaz influye en la
salud de los pacientes, sobre diversos aspectos, como el estado emocional, la resolucion de
los sintomas, el estado funcional y el dolor. El intercambio adecuado de informacion puede
mejorar la implicacion de los pacientes en los cuidados y la adherencia a los tratamientos,
reducir el malestar psicolégico y contribuir a transmitir unas expectativas realistas
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008; Calderdn, Pazitkova, & Naranjo 2010).
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Ademas, como lo menciona el Ministerio de Sanidad y Consumo (2008), un
proceso de comunicacion adecuado tiene una gran influencia sobre la capacidad de
adaptacion de los pacientes y de sus familiares a las nuevas situaciones, la asimilacion de
la enfermedad y la consideracion de las diferentes opciones. Ofrecer a los enfermos la
posibilidad de tomar decisiones compartidas puede reducir los sintomas de ansiedad y
depresion.

Asimismo, es importante tener en cuenta que a la hora de proporcionar las malas
noticias, el personal médico deberia tener en cuenta las barreras que pueden condicionar
una comunicacion efectiva: déficit de habilidades para valorar las necesidades de
informacion y para facilitar la participacion del paciente y de sus familiares en la toma de
decisiones, tendencia a interpretar los deseos y las necesidades de los pacientes, el
sentimiento de ser considerado responsable del fracaso en la curacion, la creencia de que la
informacion producira un mayor dafio al enfermo o la incertidumbre acerca de
determinados aspectos como el diagnostico o el prondstico del paciente (Drane, 1990;
Intervencién personalizada a cuidadores primarios de mujeres con cancer avanzado de
mama que reciben Cuidados Paliativos, 2010).

En este sentido, la comunicacion honesta es un imperativo ético para el profesional
sanitario e implica también el respeto de los deseos y valores de los pacientes, es decir, del
principio de autonomia, permitiendo la organizacion de los cuidados segun las prioridades
y preferencias de los pacientes y facilitando una toma de decisiones compartida
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008; Calderdn, Pazitkova, & Naranjo 2010).

Asi, cuando el profesional de la salud desee determinar la situacion del enfermo
para plantear decisiones, deberia formularse algunas preguntas sobre el pronéstico vital del
enfermo, su calidad de vida o la situacién socio-sanitaria y, en base a ello, plantearse la
idoneidad, o no, de profundizar en las técnicas diagnésticas o0 en tratamientos mas
invasivos (reanimacion cardiopulmonar, soporte avanzado de constantes vitales, cirugia,
quimioterapia, radioterapia, nutricion artificial, etc.) (Ministerio de Sanidad y Consumo,
2008; Intervencion personalizada a cuidadores primarios de mujeres con cancer avanzado
de mama que reciben Cuidados Paliativos, 2010).

Finalmente, de acuerdo a lo mencionado por los autores Calderon, Pazitkova, &
Naranjo (2010), al final de la vida, los profesionales deben estar comprometidos a

suministrar atencion bondadosa y competente a moribundos y familiares, ya que ellos
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esperan que les atiendan y les proporcionen asistencia en su agonia. El control de
sintomas, la presencia sistematica, y el apoyo total son aqui normas de calidad.

De esta manera, se debe tener en cuenta que la muerte no es un final sino una
invitacion a tener una nueva forma de relacionarse con ese ser querido difunto (Hedke,
2009); es esa creencia de que el amor, la conexién y la relacion que se tienen con una
persona no se borran con la muerte, Que implica no sélo el hecho bioldgico en si, sino que
conlleva matices sociales, legales y religiosos; donde se les debe dar a las personas una
verdadera perspectiva sobre sus pensamientos, emociones y experiencias (Florez, 2002;
Hedke, 2009; Rimpoché, 1994).

Asi mismo, Rimpoché (1994) agrega que la persona sabe instintivamente que se
estd muriendo, pero espera que los otros, el médico o sus seres queridos, se lo confirmeny
de esa forma poder afrontar de mejor forma la muerte. Por eso, se necesita una perspectiva
positiva y satisfactoria de la propia vida; sentir que se ha vivido plena e intensamente
(Elizasu, 2010; Rimpoché, 1994).

Cuando una persona estd proxima a la muerte, necesita escuchar que sus seres
queridos le dan permiso para morir y que podran salir adelante después de su muerte y que
no se debe preocupar por ellos. Ademas, se le debe solicitar al hospital que no se le
moleste con tanta frecuencia y que dejen de hacerle examenes y analisis. Siempre que sea
posible, la persona debe morir en casa, porque este es el lugar donde se sentira mucho mas
comodo vy el sufrimiento fisico debe reducirse al minimo; ya hay bastante sufrimiento en la
muerte de por si. También, es importante resaltar la propia historia del paciente que esta
muriendo, como la historia de una persona de alto calibre, valentia y resiliencia (Hedke,
2009; Rimpoché, 1994; SECPAL, S.F).

Hedke (2009) agrega, que la practica narrativa es sumamente beneficiosa para
tratar y enfrentar la muerte y el duelo. Algunos ejemplos de dicha narrativa pueden ser:
afirmar que la vida y la relacién con la persona sigue y no se entierra definitivamente con
la muerte, hacer preguntas para generar afirmaciones y recuerdos ingeniosos de estos
momentos, para que en el futuro sean Utiles cuando se recuerden y se reflexionen, usar
preguntas para resaltar el pensamiento creativo, buscar junto con las personas los recursos
que pueden sacar de si mismos para manejar los retos de transicion que la muerte trae
consigo, utilizar el poder y la flexibilidad de una historia para trascender la mortalidad
fisica, promover la remembranza de las vidas y las relaciones y rechazar la propuesta de

que para lograr un manejo saludable de la crisis originada por la muerte de un ser querido,
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la gente tiene que completar el proceso de despedida y dejarlo ir (Hedke, 2009; Rimpoché,
1994).

Moss & Dobson (2006), citando a Steinhausser et al., (2001), mencionan que en un
estudio realizado para entender la calidad de muerte, se encontré que el 89% de los que
contestaron, sienten que para lograr esto, es importante estar en paz con Dios, 85%
seflalando la importancia del rezar, y el 61% argumenta que para tener y vivenciar un buen
proceso de muerte, es necesario hablar del tema, discutiendo el significado de la misma.

Por otro lado, es importante hacer referencia al duelo como aspecto intimamente
relacionado con la muerte de un ser querido. Este, se refiere a las reacciones psicoldgicas,
estados de pensamiento, de sentimientos y actividad que se produce ante la pérdida de un
ser querido (Flérez, 2002; SECPAL, S.F.). De esta forma, el duelo es una reaccion
adaptativa natural y esperable ante la pérdida de un ser amado, que necesita un tiempo y
un proceso para volver al equilibrio normal (Curiel, 2011; SECPAL, S.F).

Yoffe (S.F) & Florez (2002), agregan que la calidad del apoyo que las personas en
proceso de duelo reciben, puede tener efectos positivos en el mismo y en la adaptacién a
dicha situacion. Yoffe (S.F), afirma, que el apoyo brindado por los cleros religiosos es un
apoyo social y emocional formal, ya que dichos clérigos se encuentran entrenados en
practicas y habilidades especificas para ayudar a las personas que sufren, a enfrentar
pérdidas y duelos de sus seres queridos.

Para garantizar que el duelo sea comprendido de forma integral, se deben tener en
cuenta las fases de este mismo. Asi, Florez, 2002; SECPAL, S.F, sefialan ciertas fases en
el proceso de aceptacion de la muerte; las fases son las siguientes: rechazo, pena, dolor,
rabia, regateo, tristeza, depresion, culpabilidad, apatia, resentimiento, aceptacion,
esperanza y reconduccion de la vida. Sin embargo, Flérez (2002) y Rimpoché (1994),
agregan que no todo el mundo pasa por todas estas fases, ni necesariamente por ese orden;
cada individuo manifiesta su duelo de forma distinta.

Asi, las manifestaciones del duelo tienden a perdurar en el tiempo (Florez, 2002).
En el duelo aparecen sentimientos relacionados con tristeza, soledad, afioranza, ira,
culpabilidad y auto reproche; sensaciones fisicas como estdmago vacio, tirantez en térax o
garganta, hipersensibilidad a los ruidos, sentido de despersonalizacién, sensacion de ahogo
y boca seca; cogniciones o pensamientos como incredulidad, confusion, preocupacion,
presencia del fallecido, alucinaciones visuales y auditivas; y comportamientos o conductas

relacionados con suefios con el fallecido, trastornos del apetito por defecto o por exceso,
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conductas no meditadas dafiinas para la persona (conduccién temeraria), retirada social,
suspiros, hiperactividad, llorar y frecuentar los mismos lugares del fallecido (SECPAL,
S.F).

Por ultimo, el duelo por la muerte de un ser querido es una situacion no deseada
que sumerge a la persona en una crisis vital (Florez, 2002), ademas de ser una de las
situaciones mas estresantes por las que puede pasar una persona; que podra concluir con su
crecimiento y superacion personal, o por el contrario debilitarle y predisponerle a todo tipo
de trastornos y crisis, afectando asi todos los aspectos de su vida (Curiel, 2011; Flérez,
2002).

Por su lado y teniendo en cuenta la importancia que el aspecto religioso tiene para
la facilitacion del proceso que viven el paciente y su familia al enfrentar una enfermedad
terminal, se debe tener en cuenta la importancia de este aspecto en la vida de la persona y
su sistema. Segun De Castro (S.F), Cuando nos vemos expuestos a una situacién dificil
como es la de padecer una enfermedad terminal, tenemos la necesidad de buscar el sentido
por medio de la trascendencia, experiencia religiosa o experiencias espirituales para poder
encontrar cierto estado de paz.

De esta manera, es relevante mencionar que la religion, término que se deriva de
la palabra latina “religare” que se refiere a vincularse con algo (Strang & Strang 2001,
citados por Moss & Dobson, 2006), es un sistema de creencias y cultos organizados por
personas practicantes (Emblen, 1992); relacionado con instituciones y organizaciones que
se rigen bajo ciertas reglas y costumbres. Dichas reglas y costumbres se basan en la
tradicién y son una forma mas ortodoxa de llevar la espiritualidad, en la medida en que es
la practica del entendimiento espiritual, mezclada con las creencias, valores y cddigos de
conducta (Strang & Strang. 2001 citados por Moss & Dobson, 2006) y siendo vista como
una institucion social que estd asociada a sacerdotes, dogmas, doctrinas, templos,
instituciones, e incluso a intromisién politica y organizaciones sociales (Rivera &
Montero, 2007).

Teniendo en cuenta lo anterior, Rivera & Montero (2007), hacen una diferenciacion
donde en la religién intrinseca como forma superior de fe, el creyente vive su religion y ve
su fe como el valor mas alto de su vida; en cambio la religion extrinseca es inferior en el
sentido de que el creyente usa la religion de manera estrictamente utilitaria para ganar

seguridad, posicion social u otras metas no religiosas o anti religiosas.



19

Asi, la religiosidad es entendida como la expresion comportamental de un sistema
de creencias y cultos organizados de la religion y una serie de conocimientos,
comportamientos, ritos, normas y valores que rigen las vidas de los sujetos interesados en
vincularse con lo divino; un compromiso con creencias y practicas caracteristicas de una
tradicion religiosa particular (Peteet, 1994, citado por Rivera & Montero 2007) expresada
con credos vy rituales (Walker & Pitts, 1998, citado por Rivera & Montero (2007), que
posee un cardcter directivo en la medida en que dota al sujeto de los conocimientos
necesarios fundamentales para ir en busca de lo divino a través del adoctrinamiento y la
congregacion con otros (Rivera & Montero, 2007).

De esta forma la religiosidad, que es el cascaron de la vida religiosa del creyente, la
cual se dota de realidad y sentido esencial a través de la espiritualidad, admite dos
cualidades que se refieren a la religiosidad ejercida como medio para acceder a la
experiencia divina, dejando de cumplir su fin que es la espiritualidad y cuando la
religiosidad se convierte en un fin en si misma, haciendo que la experiencia de lo divino se
desvanezca; adquiriendo esta un caracter instrumental, adaptativo y supersticioso que aleja
al sujeto de lo espiritual (Rivera & Montero, 2007).

De esta manera, al tener presente la importancia que esta tiene para la busqueda de
sentido, es relevante que sean atendidas y respetadas las demandas espirituales del
enfermo. Las diferentes personas relacionadas con el paciente, deben observar la forma
como este percibe su enfermedad, la existencia y la muerte para que sea atendido como ser
humano que se enfrenta a una de sus experiencias mas dificiles y decisivas (De Castro,
S.F).

En concordancia con lo anterior, Elizasu (2010) menciona la necesidad del enfermo
de expresar a nivel religioso las necesidades espirituales; que lleva a poner en prueba la fe
(Elizasu, 2010; De Castro, S.F) por una situacion dificil que genera sufrimiento como lo es
la enfermedad terminal (De Castro, S.F), pudiendo el paciente rebelarse contra Dios, quien
a pesar de ser visto como el todo poderoso, no ha hecho nada para aliviar su sufrimiento
(Elizasu, 2010; De Castro, S.F). A diferencia de esto, otros pueden desear una confesion,
ser perdonados, creer en la resurreccion, realizar ritos religiosos; pero todo esto con la idea
de aliviar su angustia y expresar las emociones para percibir cierto estado de paz.

Teniendo en cuenta lo anterior, se hace relevante tener clara la relacion que tiene el
enfermo con dios. Para De Castro (S.F) “hay quienes se sienten abandonados u olvidados,

algunos lo perciben como injusto y cruel; otros pretenden llegar a un pacto con él; otros
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confian en su misericordia; para muchos es desconcertante y misterioso” (p.757). Es
importante tener claro que el cuidador no debe defender a dios ni juzgar al enfermo, lo que
es de suma importancia es dar acogida al sufrimiento, a la angustia del otro, brindado
confianza y serenidad, acompafnandolo.

Asi, la espiritualidad es entendida como el conjunto de sentimientos, actos y
experiencias de los hombres individuales (Rivera & Montero, 2007), cuando se perciben a
si mismos en relacion (Rivera & Montero, 2007) y buscan lo que consideran sacro o
divino (NIHR, 1997 citado por Rivera & Montero, 2007; Rivera & Montero, 2007), a
través de cualquier ruta o experiencia de vida (Rivera & Montero, 2007); es un estado
interno que se caracteriza por un sentimiento de integracion con la vida y el mundo de
manera dindmica (Soeken & Carson, 1987 citados por Montero & Rivera, 2007), un
proceso funcional dindmico (Wulff, 1996 citado por Rivera & Montero, 2007), que se
desarrolla en la singularidad del sujeto y posteriormente se expresa en lo social (Rivera &
Montero, 2007).

Por otro lado, la palabra espiritualidad que viene del latin “spiritus”, se refiere a
una fuerza inmaterial que esta en el cuerpo (Moss & Dobson, 2006), la cual normalmente
busca desprenderse del entorno (Elizasu, 2010), buscar sentido al recorrido realizado en la
vida (Elizasu, 2010; Moss & Dobson, 2006) y dar significado a la muerte y sufrimiento
(Elizasu, 2010), ya sea a través de la pertenencia a una religion o no. Este sentido de
significado ayuda a crear una unidad, en vez de retar las circunstancias de la vida (Moss &
Dobson, 2006).

Igualmente es posible afirmar que la palabra espiritual se refiere a los aspectos de
la vida humana relacionados con experiencias que trascienden los fendmenos sensoriales.
Espiritu es el principio vital, el &nima, el aliento de la vida (Arbelaez & Alvarez, 1995).

De esta manera, la espiritualidad en cuanto a experiencia individual (Antonovsky,
1987, citado por Rivera & Montero, 2007) singular, especifica y personal (Rivera &
Montero, 2007), se basa en dar esperanza (Rimpoché, 1994), que segun Bermejo (S.F)
citado por De Castro (S.F), se refiere a ofrecer al enfermo que sufre, un lugar donde
apoyarse para que su vida no vaya a la deriva. “Ser alguien con quien compartir los
propios temores y las propias ilusiones, eso es infundir esperanza” (p.757).

Adicionalmente se busca encontrar perdon (Elizasu, 2010; Rimpoché, 1994) y
perdonar (Elizasu, 2010) para poder considerar la proximidad de la muerte como un

momento de rendicién de cuentas (Rimpoché, 1994) y deseo de reconciliacion (Elizasu,
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2010; Rimpoché, 1994).En esta medida Saunders (S.F) citada por De Castro (S.F) afirma
que para poder afrontar la enfermedad de forma apacible, se hace necesario recibir perdon
de los demaés, perdonar al otro y a si mismo, poniendo en orden las propias experiencias y
poder perdonar internamente, para estar en armonia con la trascendencia.

De esta manera, es posible que surja el sentimiento de culpabilidad que segin De
Castro (S.F), puede enfocarse hacia encontrar una explicacién al mal mediante una
expiacion de su vida pasada o un castigo de Dios, lo cual explicaria que hubo una falta por
parte del enfermo que lleva a negociar con Dios la salud a cambio de realizar un reajuste
en la propia vida. Esta evaluacion es relevante en la medida en que el enfermo debe estar
en paz consigo mismo y con los demas par sobrellevar la enfermedad. Segun Vimort (S.F.)
citado por De Castro (S.F), “para afrontar una enfermedad en mejores condiciones es
necesario tener una idea suficientemente positiva de la propia existencia. Si uno ha vivido
en estado de amargura constante, no puede extrafiar que encare su enfermedad con la
misma actitud (p.754). Por esto, el cuidador debe orientar al enfermo a releer su vida no
solamente desde el lado negativo.

De igual manera, es relevante entrar en armonia con la trascendencia, situar la vida
mas alld de uno mismo, mediante la naturaleza, el arte, el encuentro y el culto (Elizasu,
2010; Durkeim (S.F) citado por De Castro, S.F) como formas de saciarse y estar en paz; y
encontrar el sentido de la solidaridad mediante el sentimiento de estar en comunién con
otros como miembro de un todo y que se hace parte de algo mediante las creencias y la
relacion con el tiempo (Elizasu, 2010). Con solo contemplarlas, las personas reciben
fuerzas (Durkeim, S.F, citado por De castro S.F).

Teniendo en cuenta lo anterior, es posible decir que la espiritualidad es uno de los
mas importantes recursos de resistencia con los que cuenta el paciente para la comprensién
y el manejo de las circunstancias dificiles de la vida, como lo es el diagndstico de la
enfermedad terminal (Antonovsky, 1987 citado por Rivera & Montero, 2007), pudiendo
descubrir el propio yo, encontrarle sentido a la vida y vivirla en profundidad (Arbelaez &
Alvarez, 1995).

Asi pues, el psicélogo como acompafiante del enfermo y su familia, debe tener
presente la importancia de estos factores que van mas alla de lo fisico, para incluir en el
acompafiamiento y orientacion que realiza como profesional. Esto para lograr un trabajo

mas integral que se relacione con las creencias del paciente y su sistema.
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Es asi, como se hace relevante prestar una atenciéon integral, en la medida en que la
atencion espiritual no es un lujo reservado para unos pocos. Es el derecho esencial de
todos los seres humanos, tan esencial como la libertad politica, la asistencia médica y la
igualdad de oportunidades. Un auténtico ideal democratico tendria que incluir la atencién
espiritual para todos como una de sus verdades mas esenciales (Rimpoché, 1994).

“Estar cerca del enfermo y darle apoyo no impide el sufrimiento, ni toda la
angustia, pero humaniza el proceso. Por eso, puede ser mas enriquecedor si se vive en el
seno de una red de relaciones de familia y amigos. Esto hace de los que acompafian
depositarios de palabras de sabiduria y de testimonio de actitudes de estas personas que
atraviesan el sufrimiento, pero encuentran paz” (De Castro, S.F. p. 757).

De acuerdo a Moss & Dobson (2006), el hecho de atender a las necesidades
espirituales de los enfermos en cuidados paliativos, es de gran relevancia para cumplir con
las responsabilidades éticas como psicologos. Para ser capaces de proporcionar cuidados
adecuados dando calidad de muerte; es necesario que los profesionales implicados, estén al
tanto de las preocupaciones, valores y deseos de los pacientes que enfrentan la muerte. Asi,
los psicologos deben tratar temas espirituales, en compafia de trabajadores espirituales,
para realizar un trabajo mas completo.

En concordancia con lo mencionado anteriormente, Bakal (1999), citado por Moss
& Dobson (2006), menciona el modelo de salud bio-psico-social-espiritual, donde se
reconoce que los problemas de los pacientes son multifacéticos y se componen de aspectos
bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Se reconoce la manera como la salud fisica viene en
cierta medida asociada con actitudes, pensamientos, sentimientos y comportamientos,
demostrando la importancia de tener en cuenta todos los factores, bioldgicos, psicoldgicos,
sociales y espirituales, que se relacionan entre si y que afectan aspectos de la persona. Asi,
la manera de pensar, sentir y relacionarse con la enfermedad impacta los sintomas del
cuerpo, progreso de la enfermedad y quizas el pronostico.

Relacionado con esto, se puede decir que mediante un estudio realizado en el
Centro Javeriano de Oncologia, donde participaron 100 pacientes que asisten al mismo y
donde se intent6 analizar las relaciones entre variables espirituales y religiosas en dichos
enfermos, se encontré que hay una estrecha relacion entre espiritualidad y religiosidad al
igual que un incremento de las mismas a partir de la enfermedad. De igual forma, se
confirma el apoyo y bienestar que proporcionan la religion y la espiritualidad (Martinez,
Méndez & Ballesteros, 2004).
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Teniendo esto en cuenta, es posible decir que el acompafiamiento exige que cada
miembro del equipo que preste los cuidados, tenga la aptitud y disposicion para reconocer
en los enfermos la necesidad de la expresion espiritual y religiosa. Esto, basandose en
experiencias de vida Unicas, valores y creencias; adoptando el punto de vista espiritual y
religioso del mismo, ya que este es el lente mediante el que el paciente entiende el sentido
de la vida y de la muerte, para de esta manera poder ayudarlo y responder a sus preguntas
(Moss & Dobson, 2006).

Para esto, los psicologos deben interesarse por las necesidades espirituales del
enfermo y su familia por si pueden facilitarlas (SECPAL, S.F), no imponiendo sus propias
creencias bajo ninguna circunstancia, sino posibilitando que la persona las encuentre
dentro de ella misma, insistiendo en lo que esta ha logrado y hecho bien, haciendo que se
sienta lo mas constructiva y satisfecha posible respecto a su vida;, es importante
concentrase en sus virtudes y no en sus defectos y debido a que las personas moribundas
suelen ser excepcionalmente vulnerables a la culpa, pesar y depresion, se debe permitir que
la persona exprese de manera libre estos sentimientos, escuchando lo que dice. Igualmente,
es relevante ayudarle a encontrar una practica espiritual sencilla y adecuada, como
haciendo un altar en la habitacion del paciente con figuras o imagenes inspiradoras, no
dejandosela de recordar delicadamente a medida que se acerca la muerte (Rimpoché,
1994).

Teniendo en cuento todo lo anterior, es posible afirmar que tanto la religiébn como
la espiritualidad son factores relevantes para la salud mental (Meisenhelder & Chandler,
2002; Silberfarb, Anderson & Rundle, 1991; Koenig, George & Siegler, 1988 citados por
Moss & Dobson, 2006), llegando a influir de manera importante en el estado fisico, en
cuanto en la medida que la persona se reencuentre con su esencia, le permite sobrepasar el
estado del cuerpo (Elizasu, 2010) y psicolégico (Meisenhelder y Chandler, 2002;
Silberfarb, Anderson & Rundle, 1991; Koenig, George y Siegler, 1988 citados por Moss &
Dobson, 2006; Rivera & Montero, 2007), llegando a crear cierta percepcion de calidad de
vida (Moss & Dobson, 2006).

Es importante recalcar que, cuando se da el anonimato, que es donde el enfermo
siente que se despersonaliza en cuanto a que se le reduce a un numero o enfermedad, es
necesario que se dé la espiritualidad. Esto en la medida en que incluye la necesidad de los
enfermos de ser reconocidos como personas. Asi mismo, el factor espiritualidad se hace

necesario para releer la vida; el paciente siente la necesidad de hablar del pasado, de lo
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positivo que ha realizado y de ser reconocido en lo mejor de si (Elizasu, 2010; De Castro,
S.F).

Se han desarrollado instrumentos psicométricos para una adecuada evaluacion de
estas relaciones en México y en muestras de Adultos Mayores, han explorado el Inventario
de Sistemas de Creencias de Holland, Kash, Passik, Gronert, Sison et al. (1998) citado por
Rivera & Montero (2007), la sub-escala de Afrontamiento religioso ante la soledad del
IMSOL de Montero-Lopez Lena (1999) citado por Rivera & Montero (2007) y la sub-
escala de Relacion con Dios de la Escala de Bienestar Espiritual, EBE, de Paloutzian y
Ellison citado por Rivera & Montero (2007) explorandose en sujetos mexicanos la relacion
entre salud mental y vida espiritual, a través de la evaluacion de distintas variables tales
como la soledad , la depresidn, la religiosidad y vejez y distintas variables psicosociales
vinculadas a la vida religiosa de los Adultos Mayores. (Rivera & Montero, 2007)

Hoy en dia, la urgencia de atender las necesidades espirituales de los pacientes bajo
cuidado médico no parece estar en discusion y es una realidad clinica cotidiana que puede
sentirse con mayor claridad en las unidades de cuidados paliativos con pacientes
terminales. A pesar de esto, se realizan esfuerzos para precisar como llevar a cabo esta
funcién, haciéndose clara la necesidad de mejorar la identificacion de roles que en este
sentido desempefia cada clinica (Rivera & Montero, 2007).

Para esto, es importante que la persona que acomparia espiritualmente al enfermo,
debe estar atento a los interrogantes que emergen de lo mas profundo de cada ser; debe
constituirse en un verdadero compafiero de ruta; que sabe escuchar, que respeta
profundamente el proceso que el enfermo quiere seguir, que es capaz de establecer una
relacion empatica, que da soporte a sus valores espirituales y lo acompafia en la lucha por
crecer interiormente (Arbelédez & Alvarez, 1995, p.82).  Mediante la expresion y el
dialogo de lo que le preocupa y lo que siente, “el enfermo puede llegar a curar heridas,
enfrentar sentimientos, reconciliarse, pedir perdon, sentirse aceptado y despedirse con paz”
(De Castro, S.F. p. 751).

En una investigacion realizada para analizar la calidad de vida de los enfermos
ingresados en unidades de cuidados paliativos, donde se les aplicd una entrevista, fue
posible evidenciar que la mayor parte de los pacientes ponen de manifiesto que las areas
mas afectadas habian sido la familiar y social seguidas de la fisica. Se evidencié un gran

malestar asociado a los cambios por la enfermedad. Por otro lado, revelaron una gran
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satisfaccion con los recursos materiales, la asistencia técnica y humana (Penacoba,
Fernandez, Morato, Gonzales, Lopez & Moreno, 2004).

Teniendo en cuenta la importancia de proporcionar una atencion mas integral como
se menciond anteriormente, se hace relevante buscar espacios e ideas acerca de la mejor
forma para el abordaje psicolégico de todos estos procesos y cambios que marcan las
vidas del paciente y su sistema. Asi, es importante aclarar que el adecuado abordaje de un
paciente requiere un conocimiento de las reacciones emocionales acorde con el ciclo vital
y el apoyo constante a estas mismas emociones, la comprension de forma integral de las
dimensiones del ser humano, claridad sobre el concepto de calidad de vida desde la
realidad del paciente. Ademas, el psicdlogo debe capacitarse en técnicas como la visita
domiciliaria, generar espacios necesarios para acercarse a sus percepciones y necesidades
frente al proceso de morir, buscar el mantenimiento posible de las redes de apoyo social
del enfermo como: familiares, amigos, vecinos, compaferos de trabajo, entre otros y
revisar las vivencias del paciente. (Elizasu, 2010; Krnpotic, 2010; Pascual, 2007; Restrepo,
2005; Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007; SECPAL, S.F.).

Asimismo, los autores Moss & Dobson (2006), agregan que El rol del psicologo
cumple diversas funciones, como: educador, evaluador, investigador, aconsejador;
proporcionando de esa forma asesoramiento a los pacientes terminales, a su familia y
cuidadores de salud en decisiones importantes y manejo de la ansiedad.

De esa forma, es importante mencionar que el psicélogo no debe descuidar a la
familia del paciente, ni a sus cuidadores y debe brindarles intimidad, acceso al paciente,
mostrarle amabilidad, proporcionarle consuelo, debe fomentar la entrevista y el
intercambio de informacion y tener en cuenta sus emociones y vivencias, como se hace
con el mismo paciente (Rodriguez, Valdés & herrera, 2007).

Como menciona Veach (1999), el psicologo debe evaluar y conceptualizar el
funcionamiento de la familia, con respectos a sus mitos, reglas familiares, temas familiares
que se refieren al punto de vista general de la familia con respecto a su lugar en el mundo
exterior. Todo lo anterior, mencionado con el fin de mejorar la comunicacion afectiva. El
psicologo de esta manera debe entender las reglas familiares, especialmente en los
momentos que se esté comunicando con el sistema familiar. De esa forma, y como lo
menciona Benitez (2006), “la comunicacion afectiva se convierte en la piedra angular del

tratamiento”.



26

Asimismo, la comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da acceso
al principio de autonomia, el consentimiento informado, a la confianza mutua, a la
seguridad y a la informacion que el enfermo necesita para ser ayudado y ayudarse a si
mismo. El psicologo debe ayudar al paciente a verbalizar sus molestias, inducirlos al
didlogo, esto facilita el encuentro con el otro, la comprension de sus ideas, emociones y
sus creencias. La informacion al paciente y a su familia, se le debe dar de forma lenta,
siendo honesto, respetando el ritmo y las condiciones personales del enfermo y es de gran
importancia, nunca quitar la esperanza por mucha informacion que se dé. Asi mismo, es
relevante que el terapeuta use el mismo lenguaje del paciente, recursos de humor,
preguntas circulares, relajacion y uso de analogias (Elizasu, 2010; Muelas, 2009;
SECPAL, S.F.).

Ademaés de todo lo anterior, la organizacion de los cuidados debe tener en cuenta
factores como la duracion de la enfermedad, agotamiento de familiares, la no superacion
de la etapa de negacién, cansancio y demas problemas. Se debe ensefiar a la familia a
encontrar cierto equilibrio entre las necesidades del enfermo y las de los demas miembros;
proporcionandoles también una oportunidad de ser escuchados. Asi, se debe fomentar la
participacién de la familia en los cuidados y medidas a tomar, esto es importante tanto para
la familia como para la calidad de vida del paciente (Elizasu, 2010; SECPAL, S.F.).

0.3 Objetivos

0.3.1 Objetivo general

Identificar cdmo se caracteriza la relacion entre los diferentes miembros del

sistema de cuidados paliativos teniendo en cuenta la expresion de la dimension espiritual.

0.3.2 Objetivos especificos

Identificar la concepcion de espiritualidad que tienen los miembros del sistema de

cuidados paliativos.
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Comprender la concepcién de religion que tienen los miembros del sistema de
cuidados paliativos, su diferenciacion con la concepcion de espiritualidad y su
manifestacion a través de la religion intrinseca y extrinseca.

Evidenciar la expresion de las necesidades espirituales (de comunicacion, de poner
a prueba la fe, de apertura a la fe y de ser reconocido como persona) a través de la religion
por parte de los miembros del sistema de cuidados paliativos.

Entender las diferentes explicaciones que los miembros del sistema de cuidados
paliativos le dan a la enfermedad terminal.

Determinar la influencia que para las relaciones entre los miembros del sistema de

cuidados paliativos, tiene la manifestacion de la dimension espiritual.

0.4 Categorias de analisis

Concepcidn de espiritualidad

Idea que se tiene acerca del conjunto de sentimientos, actos y experiencias de los hombres

individuales cuando se perciben a si mismos en relacion con lo sacro o divino.

Concepcién de religion

Idea que se tiene acerca de la expresion comportamental (conocimientos,

comportamientos, ritos, normas y valores) de un sistema de creencias y cultos organizados.
Religion intrinseca: forma superior de fe, medio para acceder a la experiencia divina
Religién extrinseca: uso utilitario y adaptativo de la religion par ganar seguridad, posicion

social u otras metas no religiosas.

Expresion religiosa en las necesidades espirituales

Dado que la religion se dota de realidad y sentido a través de la espiritualidad, las

necesidades espirituales se expresan a traves de practicas religiosas especificas.
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Necesidad de comunicacion: necesidad de compartir e intercambiar significados

relacionados con la espiritualidad o la religion.

Poner a prueba la fe: Rebeldia o cuestionamientos contra Dios que pueden expresarse en

blasfemar sobre lo sacro o lo divino.

Apertura a la fe: Llevar a cabo practicas religiosas especificas como la lectura de textos

religiosos, la oracion, los rezos, o el asistir a misa como una forma de aumento de la fe.
Necesidad de ser reconocido como persona: se refiere a la necesidad de recuperar la

autonomia, los roles sociales y las responsabilidades que se pueden perder a causa de la

enfermedad terminal.

Explicacion de la enfermedad terminal

Definicion que se tiene acerca de lo que es una enfermedad terminal y de sus posibles

causas.

Explicacién de la enfermedad por castigo o por regalo divino: La enfermedad se entiende
como una expiacion de la vida pasada, como un castigo ya sea con relacion a Dios o0 a la
vida en general o como una oportunidad de experiencia de vida, de acercamiento a Dios y

de crecimiento personal.

Influencia de la dimensién espiritual en la relacién

Caracterizacion de las relaciones interpersonales entre los diferentes miembros del sistema
de cuidados paliativos desde las manifestaciones de la dimension espiritual.

Categorias emergentes
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Busqueda de sentido

Deseo de ligar los diferentes momentos de la existencia y de apreciar lo que se tiene y de

lo que ha sido la vida cuando esta se encuentra amenazada.

Deseo de reconciliacion y de liberacion de la culpabilidad: deseo de poner en orden lo que
ha sido una falta para uno mismo y para los demas.

Necesidad de apoyo: ldentificacion de la importancia que tiene el apoyo al paciente con
enfermedad terminal durante el curso de la enfermedad, para su pronostico y calidad de
vida.

Explicaciéon de la enfermedad terminal por casualidad o por destino: La enfermedad
terminal se entiende como la consecuencia de las cosas que se han hecho o se han dejado

de hacer en la vida o por causa del destino.

1.0 METODO

1.1 Tipo de investigacion

El presente estudio se enmarca dentro de la investigacion cualitativa, la cual
“estudia la realidad en su contexto natural, [...], intentando sacar sentido de, o interpretar
los fendmenos de acuerdo con los significados que tienen para las personas
implicadas.”(Rodriguez, Flores & Garcia, 1996, P, 32).La investigacion correspondio a un
estudio de caso de tipo descriptivo por medio de la cual se pretendié estudiar en
profundidad la unidad observacional que para este estudio se definié como el sistema de
cuidados paliativos compuesto por el paciente, su cuidador, las enfermeras, el médico y el
psicologo con el fin de evidenciar cualitativamente los atributos de mayor pertinencia y
relevancia para la comprensién del fendmeno que implica el sistema de cuidados paliativos
y sus relaciones.

A partir de una revision bibliografica se construyé un marco teérico del cual se
derivaron unas categorias de analisis. A partir de dichas categorias se disefid un
instrumento, el cual fue una entrevista semi-estructurada que fue evaluada y validada por

jueces expertos. Por medio de la entrevista se recolectd la informacion la cual fue
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transcrita, editada, y codificada de acuerdo a las categorias de andlisis previamente
establecidas y a las categorias emergentes. Las entrevistas codificadas fueron organizadas
en una matriz de textualidad para su categorizacion por pacientes, cuidadores, enfermeras,
médicos y psicologos. A partir de las matrices de categorizacion, se analizaron los
resultados de manera descriptiva encontrando caracteristicas, convergencias y divergencias
entre los participantes. Finalmente se realiz6 la discusion de los resultados a la luz de la
teoria y se propusieron planteamientos generalizantes para responder a la pregunta de

investigacion.

1.2 Participantes

Los participantes fueron seleccionados por muestreo subjetivo por decision
razonada ya que en este caso fueron elegidos en funcion de algunas de sus caracteristicas
de manera racional y no casual

Los participantes del estudio fueron 15 personas pertenecientes al sistema de
cuidados paliativos distribuidos de la siguiente manera: 3 pacientes diagnosticados con
enfermedad terminal, especificamente cancer con enfermedad metastésica que asisten a la
consulta de dolor y cuidados paliativos y que reciben tratamiento sistémico con
guimioterapia y tratamiento local con radioterapia con fines paliativos, en una institucién
privada de la ciudad de Bogota. 3 cuidadores, todos familiares directos de los pacientes,
que acompafan al paciente durante el proceso y curso de la enfermedad. 3 enfermeras
encargadas del servicio asistencial en el tratamiento de los pacientes. 3 meédicos con
subespecialidad en medicina del dolor y cuidados paliativos que se encuentran a cargo del
manejo de la enfermedad. 3 psicologos con experiencia en acompafiamiento a pacientes
con enfermedad terminal y sus familias.

Adicional a las caracteristicas anteriormente mencionadas, los participantes
seleccionados debieron cumplir con unas condiciones minimas para la participacion en la
investigacion tales como la capacidad de verbalizar, estar en estado de consciencia y
manifestar interés por hablar acerca del tema.

Los participantes no fueron seleccionados bajo ninguna caracteristica socio-
demogréafica como la edad, el género, la educacion o el tiempo de experiencia con la

enfermedad terminal.
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Los pacientes, familiares, cuidadores, médicos, enfermeras y psicologos que
participaron en el estudio, lo hicieron de manera voluntaria por medio de la firma de un
consentimiento informado en el cual se especifico las caracteristicas y las condiciones de

la investigacion. (Ver apéndice A)

1.3 Instrumento

Para este estudio se disefio como instrumento una entrevista semi-estructurada con
base en las categorias de analisis establecidas previamente. La entrevista semi-estructurada
recolecta datos de los individuos participantes a través de un conjunto de preguntas
abiertas formuladas en un orden especifico. (Mayan, 2001)

El instrumento fue enviado a validacidn por 3 jueces expertos quienes emitieron
conceptos acerca de la coherencia, la pertinencia y la redaccion de cada item (Ver apéndice
B). Después del proceso de validacion por jueces expertos, se seleccionaron 35 items como

instrumento final. (Ver apéndice C).

1.4 Procedimiento

El procedimiento que se llevo a cabo en esta investigacion de dividio en 6 fases:

1.4.1 Fase |I. Contacto con los participantes y aplicacion del instrumento.
Se contactaron los participantes en una institucion privada de la ciudad de Bogota que
presta el servicio de oncologia y de medicina del dolor y de cuidados paliativos.
Posteriormente se aplicaron las entrevistas semi-estructuradas a 15 participantes; 3
pacientes con enfermedad terminal, 3 cuidadores, 3 enfermeras, 3 médicos y 3 psicologos.
En esta fase los participantes fueron informados de los objetivos de la investigacion. Se les
entregd un consentimiento informado en el cual se les brindo toda la informacion acerca
de las condiciones de su participacién en la investigacion. En el consentimiento se les
informG acerca de su participacion voluntaria, acerca de la confidencialidad y de la
preservacion de la identidad. Siguiendo el numeral 9 del titulo Il de la ley 1090 para el
ejercicio de la profesion de psicologia, las investigadoras se comprometieron a respetar la
dignidad y el bienestar de los participantes y a obrar con pleno conocimiento de las normas
legales y de los estandares profesionales que regulan la conducta de la investigacion con

participantes humanos.
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1.4.2 Fase Il. Transcripcién de las entrevistas:
En esta fase se realizaron las transcripciones de las entrevistas siguiendo rigurosamente

las narraciones de los entrevistados.

1.4.3 Fase Il. Edicion y codificacion de las entrevistas
Esta fase consistio en primer lugar en darle a las entrevistas una estructura coherente por
medio de la correccion ortogréafica y la asignacion de signos de puntuacién. Luego se
prosiguio a hacer el analisis de las entrevistas por categorias. Para esto se crearon unas
convenciones (ver anexo D) con colores que permitirian el mejor manejo de la
informacion. Este procedimiento se llevo a cabo con el objetivo de realizar una matriz de
categorizacion de la informacion lo cual permitié el andlisis y la discusion de los

resultados.

1.4.4 Fase IV. Categorizacion de las trascripciones
Una vez se tuvo codificada la informacion y organizada por categorias, se prosiguio a
realizar una matriz de categorizacién en la cual se clasifico la informacién por textualidad
interna segun coincidiera la narracién de cada participante con cada una de las categorias

andlisis determinadas después de la revision bibliografica.

1.4.5 Fase V. Anélisis descriptivo

Descripcion densa de los resultados a partir de las categorias propuestas.

1.4.6 Fase VI. Discusion de los resultados
Una vez obtenido el andlisis descriptivo, se finalizo con la triangulacion de los resultados

por categorias y sub-categorias con la teoria de la fundamentacion bibliografica.
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2. RESULTADOS

A continuacion se presentan los resultados por medio de un andlisis descriptivo de

lo obtenido en cada categoria evaluada y en las categorias emergentes encontradas.

Categoria: concepcion de espiritualidad.

Para el paciente 1 (Pctl), la espiritualidad tiene que ver con la relacion con Dios,
depende de las creencias inculcadas desde la infancia de cada uno y se refiere a lo méas
importante en la vida de una persona. Esto se evidencia cuando menciona que: ““Pues para
mi espiritualidad es aquello que se relaciona con la relacion de Dios, de las creencias de
cada uno, de que tanto intervienen en uno la religion, dependiendo de las creencias que le
hayan inculcado a uno desde pequefio. ES como ese entregarse en cierto momento, 0 mas
bien en todo momento de la vida”. Para el paciente 2 (Pct2), la espiritualidad se refiere a
un encuentro consigo mismo y a sus creencias que han sido inculcadas desde la infancia.
También, su concepcion de espiritualidad se basa en la diferenciacion con la religion por
medio de la cual reconoce a Dios como un ser superior no institucionalizado. Se podria
decir que para este paciente, la espiritualidad es una experiencia personal de vida, como lo
afirma al decir: “Espiritualidad es como un encuentro con uno mismo, con lo que uno cree,
con lo que a uno el ensefian, desde la infancia. Todo esta ligado, todo esta ligado con la
espiritualidad de cada ser humano, y si, es muy importante, aunque algunas personas, en la
forma como esa espiritualidad, en legalismos”. Para el paciente 3 (Pct3) la espiritualidad se
refiere a una relacion personal con un ser supremo. Esto se da a conocer en su discurso
cuando dice: “Por espiritualidad yo entiendo que es una, algo que lo maneja uno mismo.
Mire, yo me hago la idea de que hay un ser supremo, que es el que nos da la vida a
nosotros, si acudimos a El, mejor dicho, acudimos a El, le pedimos a EL, El nos lo va a
agilizar y El es el que nos va a dar ese poder, psicolégicamente, para que nosotros, poder
entender lo que me esté sucediendo, y uno mismo se encarga de esa misma situacion que

uno tiene, de esa psicoldgica que uno tiene para ir uno superandose”.

Como aspecto comun entre los tres pacientes, se identifica que la concepcién de

espiritualidad se relaciona con al acercamiento a un Dios o ser superior y que se refiere a
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una experiencia individual y personal. El paciente 1 (Pctl) y el paciente 2 (Pct2) coinciden
en que la espiritualidad depende de las creencias inculcadas desde la infancia.

Para el cuidador 1 (Cul), la espiritualidad se refiere a algo que se vive de manera
personal y que lo acerca a “algo” que no tiene una definicién precisa. Para el cuidador 2
(Cu2), la espiritualidad se refiere a una conexiéon y comunicacion personal independiente
de la religion. Esto se evidencia cuando afirma que: “Es como la conexidén que tenemos
todos hacia un ser superior. Independiente la religion como se llame, catélicos, cristianos,
es esa conexion con un ser superior”. “la espiritualidad eS una comunicacion muy
propia”.En el discurso del cuidador 3 (Cu3) no se identifica una idea clara acerca de la
espiritualidad.

Con respecto a los cuidadores, se identifica la idea comun de que la espiritualidad
es un acto personal por medio del cual se tiene cercania con un ser superior.

La enfermera 1 (Enfl) dice: Espiritualidad es como el complemento del ser
humano, de la parte fisica, para llevar al maximo como todos los criterios que uno tiene
como ser humano”. “La espiritualidad es lo que ti manejas internamente y que tienes td
como individuo”. Para ella, la espiritualidad es el complemento del ser humano, un
proceso individual e interno que se modifica mediante la experiencia personal. La
enfermera 2 (Enf2) comprende la espiritualidad como aquella conexion con el Dios que
todos tenemos y dicha conexion se logra a través de las diferentes religiones. Para esta
enfermera, la concepcion de espiritualidad va cambiando y madurando con relacion a las
situaciones particulares de la vida. Esto lo da a conocer cuando dice: “Bueno, yo entiendo
que espiritualidad es esa parte muy conectada con el Dios que todos tenemos, ¢no? Hay
diferentes tipos de religiones entonces cada uno tiene como esa conexion con ese Dios”.
La enfermera 3 (Enf3) dice acerca de la espiritualidad: “No se, es como la forma de uno
comunicarse con los seres de mas alla, por asi decir. Eso es...si, es como la forma de uno
asi mentalmente comunicarse con las otras personas”. Ella se refiere a la espiritualidad
como la forma de comunicarse mentalmente con otras personas o con seres del mas alla.

La concepcion de espiritualidad de las tres enfermeras conserva la caracteristica
comun de ser una conexion con un ser supremo y para las enfermeras 1 (Enfl) y 2 (Enf2)
dicha concepcion se modifica de acuerdo a las experiencias personales que se viven.

Para el médico 1 (Med1l), la espiritualidad es entendida como la capacidad de creer
en algo mas alla del entendimiento, algo mas alla de la materia del cuerpo. Dice: Por

espiritualidad entiendo, eh... como la capacidad que una persona tiene de creer en algo mas
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alla de su entendimiento, en dios, en los angeles, en que hay algo més aparte de la materia
del cuerpo”.Para el médico 2 (Med2), la espiritualidad se refiere a la dimension del ser
humano que va més alla del cuerpo fisico, por lo tanto a aquello que trasciende. Para este,
la espiritualidad depende de las creencias y de la fé. Esto se evidencia cuando afirma: “Yo
creo que esa espiritualidad esta ligada como que con Dios y con mis creencias. Entonces es
como una liberacion de mis sentimientos, Pensamientos, como un dar gracias, jsi! de lo
que se tiene y de poner en las manos de una persona superior cosas que estén pendientes”.
Por su lado, el médico 3 (Med3) dice: “Para mi la espiritualidad es algo que, ;Como
decirlo? Que va mas alla de lo que uno es, mas alla del entendimiento y de la razon. Es
algo que trasciende, es la conexion con ese ser superior, Ilamese Dios 0 como quieran,
pero que es inherente a la existencia humana”. Para ¢él, la espiritualidad se entiende como
un aspecto que va mas alla del entendimiento y de la razén, como algo que trasciende y
que conlleva a una conexioén con un ser superior.

Para los tres médicos, la espiritualidad es entendida como aquello que trasciende
mas alla del cuerpo fisico.

Para el psicélogo 1 (Psl), la espiritualidad es una fuerza trascendente que conecta
con una fuerza universal y divina y que es independiente de la religion. Esto se aclara
cuando comenta: “Pues la espiritualidad es, no sé, es la creencia de que hay un ser
supremo, y que uno se conecta como con una fuerza trascendente, no importa el nombre ni
la religion, es simplemente la conexion con un ser supremo y trascendente, eso es para mi
la espiritualidad”. Para éste, la espiritualidad es una dimension que hace parte del
desarrollo integral del ser humano. La espiritualidad también es concebida como un
espacio de reflexion personal. Para el psicologo 2 (Ps2), la espiritualidad se refiere a la
forma de ver la vida que depende de las creencias individuales, asi, en términos generales,
espiritualidad es un estilo de vida. “Para mi la espiritualidad es todo un estilo de vida. Es
ser coherente con una forma de vivir. Es algo que esta dentro de mi como que no lo puedo
separar. Hace parte de lo que yo soy y trato de vivirla dia a dia en cada cosa que hago y
con cada persona con la interactu6”. El psicologo 3 (Ps3), describe la espiritualidad como
una dimensién del funcionamiento de las personas que comprende temas como la
trascendencia, la religiosidad y el sentido de la vida, lo que evidencia diciendo: “Pues es
una dimension de la vida, del funcionamiento de las personas. Un area pues de la vida

ehh, que pues como que comprende ehh... como temas como la trascendencia, como la
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religiosidad, como un sentido de vida. Entonces como que todo esto se asocia dentro de
esta dimension de lo espiritual”.

Los psicologos 1 (Psl) y 3 (Ps3) definen la espiritualidad como una dimension
trascendente que hace parte del proceso de desarrollo de una persona. Mientras que para el
psicologo 2 (Ps2) la espiritualidad es un proceso mas personal que se constituye como una
forma de vivir.

En resumen, para todos los entrevistados, en la categoria de concepcion de
espiritualidad se evidencia una tendencia a describirla como un proceso personal,
individual, de acercamiento a un ser superior que va mas alla del cuerpo fisico, que
trasciende y que depende de las creencias e historia personal del sujeto. Se evidencia una
mayor elaboracion de la definicion de espiritualidad de acuerdo al proceso de formacion

profesional.

Cateqoria: concepcion de religion

Cuando el paciente 1 (Pctl) afirma: “La religion es como el medio a través del cual
muchas personas acceden a esa dimension espiritual, pero son muy distintas porque hay
personas que son muy religiosas pero poco espirituales, entonces tienen, son dos cosas
muy diferentes”, da a entender que para ¢l no existe una diferencia significativa entre
religiéon y espiritualidad, esto depende de la dedicacion que cada persona tenga con su
religiobn. Para el paciente 2 (Pct2) no existe ninguna diferencia entre religion y
espiritualidad. Para el paciente 3 (Pct3) no existe ninguna diferencia entre religion y
espiritualidad, ya que la espiritualidad depende de la religion. Este dice: “Espiritualidad es
una categoria mas amplia en donde yo meteria la religion, ehh pero que puedo comprender
muchas otras cosas”. Es comun a los tres pacientes, la no diferenciacion entre religion y
espiritualidad.

Para el cuidador 1 (Cul) no existe diferencia entre religion y espiritualidad, y hace
referencia a préacticas especificas cuando se refiere a religion. El cuidador 2 (cu2) cuando
afirma: “Cuando uno habla de religion hay unas reglas a las cuales uno se rige y esta uno
en acuerdo o descuerdo”, define la religion como el conjunto de reglas que rigen el
comportamiento, y hace una descripcion de las practicas que realiza de acuerdo a su

religiobn. No es posible identificar una concepcion de religion o una diferencia entre
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religion y espiritualidad en la narracion del cuidador 3 (Cu3) y ademas hace referencia a la
fé que implica la religion.

No se encuentra una concepcion de religion comun entre los cuidadores. Los
cuidadores 2 y 3 describen practicas especificas cuando se refieren a la religion.

La enfermera 1 (Enfl) encuentra las diferencias entre religion y espiritualidad en la
participacion en comunidad y en las creencias. Para esta: “Religion es como participas a
nivel de comunidad y como enfocas tus creencias, lo que ti crees y lo que has vivido™.
Para la enfermera 2 (Enf2) no existe ninguna diferencia entre religion y espiritualidad. La
enfermera 3 (Enf3) explica la religion como la creencia en Dios y en la creacion.

Para las enfermeras 1 y 3 la religion tiene que ver con creencias, en su narracion se
entiende que existe diferencia pero no se evidencia cual es.

Para el médico 1 (med1) no existe diferencia entre religion y espiritualidad y define
la religion como la creencia en figuras especificas tales como angeles y Dios. También
hace referencia a la religion como un conjunto de conductas que se clasifican como
adecuadas o inadecuadas. EI médico 2 (Med2) encuentra a la religion y a la espiritualidad
como dimensiones que se diferencian en algun punto pero que guardan una estrecha
relacion entre si. Lo anterior se da a conocer cuando dice: “Como tal, yo generalmente los
veo de una manera muy estrecha, van muy ligados de la mano pero pienso que Si son
conceptos que en algin punto estan diferenciados lo que pasa es que generalmente
nosotros nuestro entorno y nuestra propia religion los vemos muy ligados y generalmente
yo los manejos de una manera muy ligada pero si son conceptos que pueden abarcar cosas
diferentes y no solo a través de la religion”. El médico 3 (Med3) cuando afirma: “La
religion es como, digamos... el uso instrumental de la espiritualidad. Mejor dicho, es la
institucionalizacion de la espiritualidad. La religion es un invento del hombre para darle
forma a la espiritualidad”, da a entender que la religion es la institucionalizacion e
instrumentalizacion de la espiritualidad. Frente a este tema, el medico 3 (Med3) afirma que
los pacientes no diferencian entre religion y espiritualidad.

Las posturas de los tres médicos frente a la concepcion de religion y su diferencia
con la espiritualidad difieren en cuanto a que para uno es lo mismo, para otro son
diferentes y para otro la religion es la expresion de la espiritualidad.

De acuerdo con el psicélogo 1 (Psl) la religion es el medio para acceder a la
espiritualidad. Para el psicologo 2 (Ps2) la religion es el medio para ejercer y practicar la

espiritualidad. Esto se evidencia cuando afirma: “Mientras que la religion es como,



38

mmm... digamos el medio por el cual uno puede ejercer o practicar las creencias y esa
espiritualidad”. Para el psicélogo 3 (Ps3) la espiritualidad es una categoria mas amplia que
comprende la religion. “Espiritualidad es una categoria mas amplia en donde yo meteria la
religion, ehh pero que puedo comprender muchas otras cosas”.

Los tres psicologos coinciden es sus narraciones respecto a que la religion es el
medio para la expresion de la espiritualidad.

Para la categoria de concepcién de religion se evidencia una mayor elaboracion de
la diferenciacion entre religion y espiritualidad en los médicos y los psicologos mientras

que para los pacientes, los cuidadores y las enfermeras no existe diferencia entre éstas.

Subcategoria: Religién intrinseca

Solamente en la narracion del paciente 3 (Pct3), cuando afirma: “Soy templo del
Espiritu Santo, y yo soy la que tengo que darle cuentas a Dios, no el pastor ni el padre, ni
la persona que nos esta orientando sino nosotros mismos. Recibimos este alimento, ¢Por
qué lo recibimos? Porque es palabra de Dios, y ahi es cuando realmente uno sabe qué es la
vida, qué es el ser, por qué estamos aqui”, se evidencia la expresion de la religion
intrinseca. Para éste, sus practicas y rituales estdn encaminadas a estar mas cerca de Dios y
del Espiritu Santo. No se evidencia la expresion de la religion intrinseca en los pacientes 1
y 3.

En ninguno de los tres cuidadores se encontraron practicas dirigidas al
acercamiento con lo sacro o lo divino, por tanto no se evidencia la expresion de la religion
intrinseca.

La expresion de la religion intrinseca se evidencia en la enfermera 1 (Enfl) en el
dar gracias a Dios. Dice:*Normalmente, pues uno lo hace antes de llegar, uno
normalmente da gracias por todo lo que uno tiene que los demas no tienen, no tanto las
cosas fisicas, sino que, yo creo que uno aca con tantas cosas que ve, uno lo hace
mentalmente en muchos sentidos”. En la enfermera 2 (Enf2) la religion intrinseca se
evidencia en el agradecimiento a Dios. Esta afirma: No, especificamente no, de pronto por
lo que le han inculcado a uno, de que de pronto nunca este ese angel de la guarda o ese ser
supremo acompafnandolo a uno entonces uno debe ser muy agradecido y de esa manera

pues uno aprende a ser agradecido no solo con.. De pronto ese ser que N0 vemaos Sino con
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las personas que esta a nuestro alrededor”. NoO se encuentra expresion de la religion
intrinseca en la narracion de la enfermera 3 (Enf3).

Existe una coincidencia entre la enfermera 1 y la enfermera 2 en cuanto al
acercamiento a Dios por medio del agradecimiento. Para ninguno de los tres médicos se
evidencia la expresion de la religion intrinseca.

La religion intrinseca se evidencia en el psicologo 1 (psl) como el dar gracias a
Dios por las cosas recibidas, lo que se hace evidente cuando dice: Pero también cuando
quiero dar las gracias, cuando me siento bien, contenta, también trato de poner en practica
eso”. El psicologo 2 (Ps2) por su lado afirma: “Mi objetivo principal es encontrarme con
Dios y alimentarme de €l. Es como si yo fuera por una gota de energia para el dia”. La
expresion de la religion intrinseca de manifiesta como un deseo de encontrase con Dios y
alimentarse de él. La expresion de la religion intrinseca se identifica en el psicélogo 3
(ps3) como un acercamiento a Dios y como una busqueda de sentido. “Creo que si tengo
un acercamiento con dios y creo que esa es una forma pues uno centrado en reconocer el
sentido de mi vida y como se hacen las cosas, pero creo que si hay una fuerza pues mas
alla de nosotros y si lo veo centrado en dios y entonces hacia ese lado voy”

Para los tres psicologos, algunas de sus practicas religiosas tienen como objetivo el
acercamiento a lo sacro, en este caso a Dios y, se evidencia la tendencia a expresarlo por

medio del agradecimiento.

Subcategoria: religién extrinseca.

Para el paciente 1 (Pctl), el acercamiento a Dios depende de las circunstancias y la
necesidad en las que se encuentre, asi, por medio de sus practicas religiosas obtiene
tranquilidad, pide fortaleza y sanacion. Este dice: “Lo que pasa es que en ciertos
momentos de la vida uno se entrega mas, por las mismas circunstancias que la misma vida
le da, hay momentos en que uno no ve las prioridades sino que siempre estar ahi, le da
importancia a otras cosas, pero por los mismo altibajos de la vida pues si, claro, hay un
momento en que dependen todo en la vida, en la que, desgraciadamente, cuando tu te
acercas mas espiritualmente”. “Tranquilidad, yo siento mucha tranquilidad y ademas yo
pienso que es como lo haces y qué tan entregado estas tu, entonces, por lo menos, cuando
tengo, en mi casa, cuando tengo mis dolores como muy alborotados, y oro, yo siento, yo

misma siento que el dolor se me va bajando, o por lo menos la fortaleza de sentir,
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asimismo, pues me siento muy tranquila, eso me da mucha tranquilidad”. El paciente 2
(pct2) se acerca al Espiritu Santo en busqueda de tranquilidad, valor y fortaleza, también
se evidencia que algunas de sus practicas religiosas tienen como objetivo entregar a Dios
sus cargas. Lo anterior se evidencia en su testimonio, donde afirma: “;Por qué lo digo?
Porque asi como te comentaba, el hijo vino, y cuando él murid, el resucitd y dejo la
palomita, que supuestamente nosotros vemos y ese es el Espiritu Santo que esta aqui en la
tierra acompafandonos, dando fuerza, dando valor, dandole fortaleza en todas las areas de
nuestras vidas, porque cuando ocurre una situacién de estas uno se va a la piso, pero
cuando uno conoce de Dios, cree en El, lo Ginico que tiene que ser es esa roca fuerte tanto
con los médicos, con nuestros hijos, en nuestro trabajo, en todas las areas de nuestra vida.
¢Para qué? Para que uno sea ese fiel servidor de Dios y que sea representado dignamente
aqui en la tierra, eso es lo que yo pienso de la espiritualidad. ;Si?”. “Tu donde te sientas
bien, busca la presencia de Dios, todos los dias, a todo momento, a todo instante y
entrégale esa carga, entrégale ese bulto que lo tienes en la espalda y de verdad que El lo
recibe y tu vas a sentirte mas liviana, pero desde que se lo entregue al Espiritu, porque td te
lo entregas y llega la hija y “mire, yo que voy a hacer con este problema, yo me voy a
morir, yo no voy a aguantar esto”, pero si tu le dices “vamos a salir adelante, esas son las
fuerzas que da Dios, tU te vas a convencer y vas a creer que cada dia Dios esta con
nosotros”, es duro, no es facil, pero la prueba la pasa, y todo esta aqui, yo pienso que todo
esta aqui, todo, todo, esta aqui, lo que yo he aprendido, todo esta aqui”. Para el paciente 3
(Pct3), el pedirle a Dios se dirige a la obtencion de buenos resultados, dice: “Si yo creo en
mi espiritualidad y en mi religiobn es porque tengo conocimientos y tengo buenos
resultados”.

En los tres pacientes se evidencia algun tipo de beneficio cuando se acercan a Dios.
Los pacientes 1 (Pctl) y 2 (Pct2) por medio de sus practicas religiosas obtienen
tranquilidad y fortaleza. Para el paciente 3 (Pct3), se obtienen algunos resultados
especificos.

El cuidador 1 (Cul) acude a Dios cuando se encuentra en una situaciéon de
desesperacion con el fin de mejorar el momento, fortalecerse y tranquilizarse. Este dice:
“A la religion he acudido muchas veces, y eso me ha fortalecido”. Por su lado, El cuidador
2 (Cu2) considera que creer en un ser superior facilita comportarse de manera adecuada y
ayudar a personas que lo necesitan. De esta manera, el hecho de rezar el rosario le ayuda a

conseguir tranquilidad y a transmitirle esa tranquilidad a su familiar (el paciente). Esto lo
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evidencia al decir: “Yo intento rezar el rosario seguido, mi mama ahora lo hace bastante
seguido, y le ha ayudado mucho, sobre todo a ella, en momentos en los que fisicamente
ella se siente muy mal”. Para el cuidador 3 (Cu3) el entregarse a Dios le ayuda a salir de
los problemas, lo que se evidencia cuando le habla al paciente y le dice: “Entréguese a
Dios, tenga fe, que va a salir de este problema. Para los cuidadores el hecho de acercarse a
Dios fortalece, da tranquilidad y ayuda a salir de los problemas.

La expresion de la religion extrinseca se evidencia en la enfermera 1 (Enfl) como
una estrategia de afrontamiento y de aceptacion de las situaciones dificiles a las que se
enfrentan las personas. Esto lo saca a colacion cuando habla con sus pacientes y les dice:
“Que esté tranquilo, que hay que aceptar las cosas, que de pronto no todos tenemos la
misma manea de asumir estas cosas que son tan dificiles como por ejemplo la
quimioterapia”. También se manifiesta como una forma de obtener tranquilidad. La
religién extrinseca se evidencia en la enfermera 2 (Enf2) como una forma de lograr
sentimientos de perdon y tranquilidad. Ella dice que cuando lleva a cabo este tipo de
practicas: “Siento tranquilidad, que he sido perdonada”. La religion extrinseca se evidencia
en la enfermera 3 (Enf3) por medio del acercamiento a Dios como una forma de descanso
y de relajacion.

Respecto a la manifestacion de la religion extrinseca como un acercamiento a la
religién con fines no espirituales, en las narraciones de las tres enfermeras se evidencia el
acercamiento a Dios para la obtencion de tranquilidad y bienestar.

El médico 1 (med1l), al decir: “Sea lo que él quiera, que dios no lo va a dejar solo
pero si, siempre hay una respuesta y hasta donde yo lo he hecho siempre me ha funcionado
porque lo toman de una mejor manera”, explica como asi el no crea en Dios, se acerca y le
habla a sus pacientes sobre temas relacionados con la religion para brindarles tranquilidad,
seguridad y confianza. Respecto al uso personal que le da a la religidn, describe que utiliza
la oracion como una medida de proteccion frente a los peligros a los que se enfrenta, lo
cual le brinda tranquilidad y seguridad. “Me siento mas segura cuando lo hago y me siento
mas tranquila conmigo misma porque lo hice. Es como estar mas en paz conmigo misma
porque lo hice”. En la narracion del médico 2 (Med2), se evidencia la religion extrinseca
cuando este se refiere a que por medio del acercamiento a Dios obtiene tranquilidad y paz
interior. Este considera que la religion tiene efectos practicos en la medida en que le sirve
a los pacientes como una forma de afrontar y sobrellevar la condicion médica y que es un

factor fundamental para la adhesién al tratamiento.
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Respecto a su experiencia personal, se evidencia que la religion extrinseca se
manifiesta como una forma de obtencion de tranquilidad y relajacion en situaciones de
temor y angustia. “Realmente a mi me ayuda a generarme paz y tranquilidad interior
entonces digamos que esa relacion con mi pensar que hay algo mas que lo que estamos
nosotros teniendo aqui en el plano terrenal y llegar a tener como esa tranquilidad de
manejar otro tipo de energias y otro tipo de planos es para mi muy importante”. Para el
médico 3 (Med3) el uso de la religion se dirige al bienestar de sus pacientes, esto en la
medida en que les explica la medicina y el papel de los médicos como instrumentos de
Dios en la tierra, lo cual tiene una repercusion directa sobre el pronostico y la adherencia al
tratamiento. Lo anterior se evidencia cuando dice: “Yo creo que lo basico justed cree en
Dios? O cosas como pongamosle fe al tratamiento y dejémoselo en manos a Dios. Por
ejemplo cuando algun paciente me dice que no se quiere hacer el tratamiento, que mejor va
a ir a una sanacion con un cura o algo asi yo les digo que me parece muy bien que se
acerque a Dios y que le pida esas cosas pero que también piense que los médicos somos
instrumentos de Dios y que la medicina es una de las obras de Dios en la tierra entonces
que se deje hace el tratamiento. Les digo que las personas queremos que el mismisimo
Dios baje del cielo a hacer de las suyas pero que ignoramos las sefiales que él nos pone en
la tierra, como por ejemplo el tratamiento para el cancer que ha desarrollado la ciencia”.
De igual forma, éste refiere que realiza practicas religiosas con fines terapéuticos aunque
también hacen parte de su proceso de crecimiento personal y de su busqueda de bienestar y
de tranquilidad.

Para los tres médicos, el hecho de que los pacientes hablen y se relacionen con
temas cercanos a la fé y a Dios, los ayuda a estar bien, mas tranquilos y a lograr adherencia
al tratamiento y mejora a nivel fisioldgico para el prondstico. Los tres utilizan la creencia
en Dios de los pacientes como un instrumento para lograr una mejoria. En cuanto a lo
personal, todos referencian que consiguen tranquilidad, paz y bienestar cuando se acercan
a lo religioso.

Para el psicologo 1 (Psl), el acercamiento a Dios y a la espiritualidad es un factor
protector para el paciente y sus familias que ayuda al afrontamiento de la enfermedad. Lo
anterior se evidencia cuando afirma: “Y es algo que les da como las fuerzas para seguir
adelante y poder afrontar la condicion médica”. En el aspecto personal, la religion
extrinseca se evidencia a través de la obtencién de tranquilidad y de reencuentro consigo

mismo a través del dialogo con Dios. “Pues siento tranquilidad, siento paz, me siento
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reenfocada de pronto cuando a veces pierdo un poco el curso de la vida, me siento como
enfocada y me siento muy bien principalmente”. El psicologo 2 (Ps2), cuando dice: “Lo0S
pacientes recurren a la espiritualidad para manejar la enfermedad y lo que esta conlleva.
Por ejemplo el dolor 6 el tema de la muerte. De igual forma, es un medio en el que se
apoyan para tener esperanza” da a entender que considera que los pacientes recurren a la
religion y a la espiritualidad para afrontar de mejor manera la enfermedad, para manejar el
dolor, el duelo y obtener esperanza. Asi, él respecto a sus practicas personales, se acerca a
Dios para lograr paz y tranquilidad. Para el psicologo 3 (Ps3), al afirmar: “Pero creo que
hay momentos y situaciones en las que se vuelve mas importante, no todo el tiempo.
Entonces ehh pues creo que cuando hay dificultades, cuando uno esta en contacto con
situaciones complicadas como que uno recurre mas a esa dimensién o le da como mas
prioridad, pero cuando se esta bien tal vez no, tal vez eso también me pasa a mi”. Explica
que la religion adquiere importancia de acuerdo a la situacion de dificultad. Se evidencia la
religion extrinseca a través del uso y la explicacion que le da en relacién a los pacientes,
esto como un factor protector y de afrontamiento de la enfermedad. En el aspecto personal,
esta categoria se muestra en la busqueda de sentido.

Para los psicologos, el tema de la espiritualidad se convierte en un factor protector
para el paciente que le da herramientas para afrontar la situacion, lo ayuda a seguir
adelante, le genera tranquilidad, motivacion, compromiso, esperanza, paz y que se refleja

en el prondstico de la enfermedad.

Categoria: Expresion religiosa en las necesidades espirituales

Dado que la religion se dota de realidad y sentido a través de la espiritualidad, las
necesidades espirituales se expresan a traves de practicas religiosas especificas. Esto se
evidencia principalmente en el paciente 2 (Pct2) de manera general, en los demas pacientes
se evidencia de manera especifica en las necesidades de comunicacion, de poner a prueba
la fé, de apertura a la fé y de ser reconocido como persona. El paciente 2 utiliza frases
como “que el senor se glorifique en mi” lo cual cambia el sentido de la relacion con lo
sagrado. La cuidadora 2 (Cu2) manifiesta sus necesidades espirituales de seguridad,
tranquilidad y certeza por medio de la realizacion de préacticas especificas como el rezar el

rosario y por medio de la espera de un milagro.
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Segun el médico 2 (Med2) las creencias religiosas y la fé en Dios aumenta de
manera exponencial desde el momento del diagnostico. ldentifica que las necesidades
espirituales de sus pacientes como la confianza, la esperanza y la tranquilidad se
manifiestan a través de préacticas religiosas especificas como el pedirle a Dios la
realizacion de un milagro.

La psicologa 1, (Psl) expresa sus necesidades espirituales por medio de la
realizacion de précticas que no son necesariamente religiosas tales como la meditacion, la
realizacién de mandalas y la bio-danza. En este caso especifico se evidencia que las
necesidades espirituales no siempre se manifiestan a través de la religion. Dice: “A mi me
gusta, principalmente, orar, la meditacion, y qué otras practicas espirituales, no se,
diferentes formas para meditar, a veces uso Mandalas, que también he utilizado con
algunas personas, qué otra cosa he utilizado...yo no sé si sera espiritual, pero a mi la bio-

danza me sirve para manejar mucho esa dimension trascendente y no, no mas”.

Subcategoria: necesidad de comunicacion

La necesidad de comunicacion del paciente 1 (pctl) se identifica a través de las
conversaciones que entabla con sus familiares, los psicélogos y su oncélogo tratante.
Considera que los temas sobre religion y espiritualidad se conversan de manera superficial
porque es dificil intervenir en las creencias de las persona. Esto lo aclara cuando dice: “Al
oncélogo, el simplemente me dio inicio del tema y yo fui la que le conversé, de resto pues
no, cuando pasamos temas aqui con las comparfieras de las quimio, pero son temas también
ligeros, porque uno no puede pretender meterse en las creencias o en la forma de pensar de
los demas”. Considera que la psicologa, por su formacion, comprende de una manera méas
adecuada sus creencias y su concepcién de la religién. Siente que con ella (la psic6loga)
puede conversar sobre estos temas porgue ella esta preparada para hacerlo. La necesidad
de comunicacién no se identifica en el paciente 2 (Pct2). La necesidad de comunicacion
del paciente 3 (Pct3) se evidencia a través de las conversaciones que entabla con la
psicologa, la nutricionista y la terapeuta ocupacional. En su casa, entabla conversaciones
con las cuales busca conocer las creencias de sus hijos y de su esposa. Para este paciente,
conversar con las personas e identificar que religion practican le ayuda a identificar como
son y como actlan. Este tipo de conversaciones le ayudan a sobrellevar los momentos

durante los cuales esté recibiendo tratamiento para su enfermedad.
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Los pacientes concuerdan con que hablan con su familia y algunos profesionales
del equipo del hospital acerca de temas espirituales, pero aclaran que prefieren no interferir
con las creencias de los demas. La necesidad de comunicacion se evidencia mas en las
relaciones familiares que en las relaciones con los miembros del sistema de cuidados
paliativos.

El cuidador 1 (Cul) solamente habla de temas espirituales con el padre de la
parroquia, debido a que su hijo, por la discapacidad que padece no le entiende, con él solo
reza. El cuidador 2 (Cu2) no entabla conversaciones sobre temas de religién o
espiritualidad con los miembros del sistema de cuidados paliativos, dado que son temas
intimos Unicamente habla con su mama y una amiga. Dice que no todo el mundo se siente
cémodo con que se le acerquen a hablar de esos temas. Lo anterior lo evidencia cuando
comenta sobre una experiencia que tuvo en el hospital donde una persona se acerco a él y
le dijo: “Mire, hay que creer en Dios, ta ta ta” y me sacd un mensaje de la Biblia, pero no
todas las personas reaccionan bien, hay personas que les puede molestar que se te acerquen
de esa manera”. La necesidad de comunicacion se identifica en el cuidador 3 (Cu3) por
medio de las conversaciones que entabla con la psicologa, con su cufiada, con sus
hermanas. El principal tema de conversacion es acerca de tener fe.

La necesidad de comunicacion de la enfermera 1 (Enfl) se expresa en la relacion
con sus pacientes. Los temas de conversacion se refieran a la espiritualidad y no a la
religibn. No se evidencia la necesidad de comunicacién en las narraciones de las
enfermeras 2y 3.

La necesidad de comunicacion del médico 1 (Medl) se manifiesta en la relacion
con sus pacientes. Inicialmente, indaga acerca de las creencias y las practicas del paciente
para posteriormente hablar acerca de ellas de acuerdo al pronéstico de la enfermedad.
Cuando entabla este tipo de conversaciones con sus pacientes, identifica la necesidad de
comunicacion de los mismos. Con respecto a la comunicacion con los deméas miembros del
sistema de cuidados paliativos, no encuentra ni el interés ni la disposicion de las personas
para hacerlo. Lo anterior se evidencia cuando dice: “Digamos que cuando yo, antes de
empezar a hablar, cuando hay un paciente que esta muy malo y que una ya sabe que tiene
un mal prondstico o que su prondstico realmente no es nada bueno y uno tiene que
empezar a hablarlo yo siempre empiezo digamos a, siempre le pregunto primero al
paciente antes de empezar a hablarlo ¢usted cree en dios? (Su merced cree en dios, su

merced le reza a dios? Entonces asi uno a ver si el paciente si es, si cree 0 no cree, porque
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si él no cree, si el de una le dice a uno que no pues uno se mete por otro lado, ya uno lo
abarca de otra forma, pero si él dice que si que claro que él cree en dios entonces uno ya
empieza a abarcar al paciente y le empieza a hablar a ¢l y a la familia” No se identifica la
necesidad de comunicacion en el médico 2 (Med2). Respecto al médico 3 (Med3) la
necesidad de comunicacion se evidencia en relacion con sus pacientes.

Los médicos hacen uso de las conversaciones sobre religion o espiritualidad en la
medida en que esto representa algun beneficio para los pacientes y sus familiares.

Para el psicologo 1 (Psl), la necesidad de comunicacion se expresa en la medida en
gue sea una necesidad para el paciente y su familia que por lo general surge en cada
consulta. Este indaga acerca de la transformacion de la dimension de espiritualidad a
través de la experiencia médica. Considera que las conversaciones sobre temas
relacionados con la religion o con la espiritualidad le son utiles incluso con pacientes que
estan alejados de estas dimensiones en sus vidas, lo que se evidencia cuando aclara: “Muy
bien. Siempre ha habido como una receptividad, incluso las personas que estan de pelea
con esa dimension, siempre estdn abiertas a pensar y a reflexionar a partir de esa
dimension, entonces siempre ha habido como muy buena respuesta frente a ese tema”.
Considera importante hablar acerca de la muerte como parte del proceso de reenfocar el
tiempo de vida que le queda a un paciente con enfermedad terminal. Para el psicélogo 2
(Ps2), la comunicacion surge de las necesidades de los pacientes y sus cuidadores quienes
dan inicio a las conversaciones acerca de estos temas. “La verdad cuando yo hablo sobre
estos temas con pacientes o cuidadores es en situaciones en que la gente en un primer
momento ha hecho referencia al tema de lo contrario no pasa. Entonces teniendo en
cuenta esto, hay una buena respuesta dado que son ellos quienes mencionan sobre estos
temas”. La necesidad de comunicacién del psicologo 3 (Ps3) se expresa en las
conversaciones con los pacientes y sus familias quienes las inician. Cuando tiene este tipo
de conversaciones con algin otro miembro del sistema de cuidados paliativos, es en
referencia las necesidades particulares de algun paciente. Se evidencia que en el aspecto
personal, también se expresa la necesidad de comunicacion dada la importancia de la
dimensién espiritual en su vida, de igual forma, tiene en cuenta el significado de las

conversaciones y sus limitaciones como psicologo para entablarlas.
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Subcategoria: Poner a prueba la fe

No se identifican cuestionamientos contra Dios que evidencian que alguno de los
pacientes o los cuidadores ponga a prueba la fe a raiz de su enfermedad. Los médicos no
identifican que los pacientes pongan a prueba su fe por causa de la enfermedad terminal.

La psicéloga 1 (Psl) identifica que los pacientes ponen a prueba la fe a causa de la
enfermedad por medio de lo que ella llama “estar de pelea con ese ser supremo” (Ps1-2)

La enfermera 3 (Enf3) identifica que los pacientes cuestionan las acciones de Dios
y se preguntan el porqué de su enfermedad. En cuanto a esto dice: “Si, ella a veces pide asi
como en oracidon con Dios, pero a veces dice “ay, Dios mio, por qué me has abandonado”,
le pierde la fe a veces”. Comprende el por qué un paciente se siente abandonado por Dios
ante una situacion de enfermedad terminal. “Digo que eso es normal para ella, porque por
su enfermedad y eso, ella en vez de mejorar va a empeorar, entonces ese es su modo de

pensar, que Dios la esta abandonando”.

Subcategoria: Necesidad de apertura a la fe

No se identifican préacticas religiosas especificas que den cuenta de la necesidad de
aumento de la fe en el paciente 1 (Pctl). A raiz de la enfermedad, el paciente 2 (Pct2)
busca realizar précticas y rituales que la acerquen a Dios. Dice: “Asi como te decia, estar
en la presencia de Dios, todos los dias, yo busco la mafiana, busco muy temprano, tipo una
de la mafiana, y si tengo la oportunidad, por lo menos, ahorita que estoy en mi
tratamiento”. No se identifican practicas o rituales especificos que den cuenta de la
necesidad de aumento de la fe en el paciente 3 (Pct3).

El cuidador 1 (Cul) no realiza ningun tipo de préacticas o rituales especificos que
aumenten su fe debido a la situacion de enfermedad de su familiar. El cuidador 2 (Cu2) ha
tratado de acercarse a Dios desde el momento del diagndstico de la enfermedad de su
madre. Este afirma: “Creo que ahora tengo una relacién mas estrecha, digamos que
muchos afios, de universidad, de todo esto, estaba un poco mas alejada de esa parte
espiritual, pero cuando nacié mi hija, ahorita con la enfermedad de mi mama4, si es mucho
mas cercana” No se identifica la necesidad de aumento de la fe en el cuidador 3 (Cu3).

Ninguna de las enfermeras reconoce la necesidad de apertura a la fe por medio de

practicas o rituales especificos en sus pacientes.
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Para el médico 1 (Medl) la relacion y el trabajo con personas en situacion de
enfermedad terminal ha significado una necesidad de apertura a la fe. Esta situacién lo
llevo a replantearse su relacion con Dios y con su dimension espiritual. Asi, afirma: Ha
cambiado porque antes yo no, pues digamos que en cuanto a que empecé a ver mas
pacientes en momentos ya finales de su vida y todo y ellos de pronto si me hicieron pensar
un poco Mas en la espiritualidad en el sentido de que no somos eternos y en qué pasa
cuando nos morimos, si, que pasa cuando ya dejamos de existir, entonces si lo empecé a
pensar mas cuando empecé ya a estudiar medicina y cuando empecé a estar mas en
contacto con esos pacientes si lo empecé a pensar mas”. El médico 2 (Med2) identifica la
necesidad que tienen los pacientes de ayudarse entre ellos a aumentar su fe cuando se
encuentran en una situacién de enfermedad terminal. “Algunos se vuelven profetas y se
sientan y agarran dos o tres que estén por ahi sentados en quimio, y les leen la palabra, les
habla de Dios aqui tuvimos un pastor que vino y les trajo biblias a todos, bueno jen fin!
Hay diferentes situaciones se puede palpar pero no podria decirte es que tan recurrente es”.

Los psicdlogos no identifican la necesidad de apertura la fe de sus pacientes por

medio de practicas y rituales especificos.

Subcategoria: Necesidad de ser reconocido como persona

No se identifica la necesidad de ser reconocido como persona en ninguno de los
pacientes. Unicamente el cuidador 2 (Cu2), cuando dice: “El oncologo de aqui, por
ejemplo, que atiende a mi mama es muy célido, es muy amable, es muy atento, y cuando
vio el TAC donde se redujo el tumor de forma significativa, lo primero que le dijo es que
habia que darle gracias a Dios, que eso era un milagro que se hubiera reducido en dos
guimioterapias de forma tan dramatica, entonces eso, a mi por ejemplo, me agradé mucho,
que nos hubiera dicho esas cosas”, reconoce esta necesidad en la relacion de su madre con
el médico. Considera que éste, reconoce la importancia de la recuperacion de la autonomia
de su madre y reconoce sus necesidades particulares. La enfermera 1 (Enfl), al decir:
Muchas reflexion, analizar como se siente uno en el lugar del otro”, identifica la
importancia de analizar y reconocer el lugar en el que se encuentra un paciente que tiene
una enfermedad terminal. No se evidencia la identificacion de la necesidad de ser

reconocido como persona en las narraciones de los médicos y los psicologos.
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Cateqoria: Explicacién de la enfermedad terminal

Para el paciente 1 (Pctl) la enfermedad terminal es un diagndstico médico particular de
una enfermedad que no tiene cura y que requiere manejo del dolor y de progresion de la
enfermedad. Considera que el prondstico de la enfermedad es unico ya que hay personas
que viven mucho tiempo aun con el diagnostico de enfermedad terminal. Dice:“Pues yo
pienso, 0 mi manera de pensar es que es mas, 0 sea, yo pienso que esto es un diagnostico
médico, y que yo me vaya a morir hoy, mafiana o pasado mafiana por la enfermedad que
me dio, ya sea muerte, no, no tengo ese pensamiento”. El paciente 3 (Pct3), al afirmar:
“Que una enfermedad terminal, eso es un pavor, un terror para uno, porque llega el
momento en que ya se lo lleva a uno”, describe la enfermedad terminal como algo
terrorifico, como el momento de la muerte. El paciente 2 (Pct2) no realiza ninguna

descripcion de la enfermedad terminal.

El cuidador 1 (Cul) describe la enfermedad terminal como la muerte, un momento
al que todos llegamos. El cuidador 2 (Cu2), al decir: “Una enfermedad terminal es,
siempre la he asociado con, son enfermedades, primero, de mucho dolor, tanto fisico, y
gue uno sabe que en cualquier momento esa persona se puede ir. Todos sabemos que nos
vamos a morir, pero cuando te diagnostican, por ejemplo, con cancer, uno dice “ya el
tiempo es mas limitado”, describe la enfermedad terminal como una enfermedad dolorosa
que conlleva a la muerte lo cual implica aprovechar el tiempo que queda de vida. El
cuidador 3 (Cu3) asocia la enfermedad terminal con cancer.

La enfermera 1 (Enfl), al decir: “Una enfermedad terminal es algo que lleva mucho
tiempo con una persona y que no le permite realizar ciertas funciones y que lo va a limitar
hasta cierto punto, 0 sea, que no es que Se va a morir ya 0 que va a tener un proceso
fulminante, sino que va a ser algo cronico que lo va a llevar a la muerte.”, entiende la
enfermedad terminal como una condicion limitante que implica deterioro fisico, crénica y
que progresa hasta la muerte. La asocia con temores acerca de la muerte. Para la enfermera
2 (Enf2), la enfermedad terminal implica un diagnostico que afecta directamente la calidad
de vida y que se asocia con el final de la vida. Sin embargo, considera que no se debe
asociar directamente con la muerte porque el prondstico de una enfermedad terminal puede
cambiar. Afirma: “Que no todo esta perdido, que si a mi me dicen esta es una enfermedad

terminal y no hay nada que hacer pues sencillamente uno sigue viviendo y hay muchos
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casos de que hay personas que les dicen terminal a tres meses y es un afio o dos afios y
siguen adelante con todo el animo, entonces para mi no hay mucho terminal, hasta no ver
no creer”. La enfermera 3 (Enf3) describe la enfermedad terminal como el fin de la vida y
que requiere un manejo que garantice una vida digna.

Para el médico 1 (Med1), al decir: “Es una enfermedad que no tiene cura, que a
pesar de todos los tratamientos que realicemos o manejo sintomatico, no a va tener un
buen pronostico ni un cambio en su evolucion y cada vez va a ir progresando y se espera la
muerte mas o menos en menos de tres meses 0 seis meses y no tiene cura” y que “Las
enfermedades terminales son enfermedades muy dificiles de llevar porque son muy
sintométicas y el manejo sintomético del paciente es muy dificil y sufren mucho, ehh
cuando les dan quimioterapia innecesarias, cuando les hacen procedimientos innecesarios
aun mas”, la enfermedad terminal es una enfermedad que no tiene cura, que requiere
manejo sintomatico y que tiene un prondstico menor a seis meses de vida. Respecto a sus
creencias particulares, lo relaciona con el céncer. EI médico 2 (Med2) explica la
enfermedad terminal como una condicién médica dependiente del estado biolégico que
lleva al paciente a un deterioro fisico hasta la muerte. Considera que dar un pronostico es
dificil porque puede variar de dias a meses. Se requiere manejo del dolor y la garantia de la
calidad de vida. EI médico 3 (Med3) describe la explicacién terminal como una
enfermedad en estadio avanzado que en términos médicos es incurable y que progresara
hasta la muerte. Respecto a su opinion personal, desearia que ningin miembro de su
familia padeciera una enfermedad terminal porque la considera tortuosa y que implica
sufrimiento y desgaste personal. Dice: “Ojala nunca le dé a algin miembro de mi familia
porque es una enfermedad tortuosa, que conlleva mucho sufrimiento y mucho desgaste
personal”.

El psicélogo 1 (Psl), al decir: “Pues es una condicién médica en donde ya digamos,
las posibilidades de recuperacion son minimas, y pues que generan un gran impacto tanto
en la persona como a su alrededor”, explica la enfermedad terminal como una condicién
médica en la cual las posibilidades de recuperacién son minimas lo cual genera impacto en
la persona y en su entorno. Para el psicdlogo 2 (Ps2) es un proceso normal de la vida que
lleva al final de la vida de quien la padece. Lo considera un proceso dificil y doloroso por
lo cual requiere de un adecuado proceso de afrontamiento. Afirma que: “Es un proceso
normal de la vida. Es una circunstancia que algunos tienen que vivir de una manera mas

fuerte que otros”. Para el psicologo 3 (Ps3) la enfermedad terminal implica una
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enfermedad avanzada sin posibilidades de cura que implica un deterioro progresivo y

acelerado hacia la muerte y que requiere estrategias de afrontamiento y aceptacion.

Subcategoria: Explicacién de le enfermedad terminal por castigo o por regalo divino

Ni el paciente 1 (Pctl) ni el paciente 3 (Pct3o le dan explicacion a la enfermedad
terminal en relacion con lo divino. El paciente 2 (Pct2) explica la enfermedad terminal
como un regalo de Dios con el cual se siente agradecido ya que le ha permitié sentir la
presencia de Jesucristo. Dice: “Yo te cuento que de pronto me salgo de los parametros de
la espiritualidad, pero desde que a mi me comentaron que yo tenia este problema no he
llorado una lagrima, he llorado de pronto de alegria y de tristeza, no, de alegria y de
emocién dandole gracias a Dios por todas las cosas bonitas que ha hecho en mi, porque el
diagnostico fue un diagndstico severo, pero he sentido la presencia de El de una manera
impresionante”.

El cuidador 1 (Cul) no le da explicacion a le enfermedad desde lo divino. El
cuidador 2 (Cu2) explica como algunas personas consideran que la enfermedad terminal es
un castigo de Dios y expresa no estar de acuerdo con esto. Lo explica como una prueba de
Dios que requiere fortaleza y union familiar. Dice: No, pienso que es un momento que nos
pone a prueba Dios la fortaleza, la creencia, mas no es un castigo, que uno diga “es que me
porté¢ mal y Dios me puso el cancer”, no, es un momento de fortaleza y es como una
sacudida para decir “oiga cada uno de ustedes estd muy bien en su familia pero muy
separadito” y esto hizo que todos, yo tengo un hermano que vive en EE.UU hasta él se
vino a visitarla durante 4 dias juntos solamente, pero que todo estemos hoy”. Para el
cuidador 3 (Cu3) la enfermedad terminal se explica como una falta de Dios.

La enfermera 1 (Enfl) identifica que algunos pacientes le dan un significado de
castigo de Dios a la enfermedad terminal. La enfermera 2 (Enf2) considera que Jesus
“envia” las enfermedades terminales por razones especificas. No se identifica en la
narracion de la enfermera 3 (Enf3) la explicacion de la enfermedad terminal por razones
divinas.

El meédico 1 (Medl) identifica explicaciones que algunos pacientes le dan a la
enfermedad terminal no como castigo de Dios sino como brujeria. EI médico 2 (Med)
considera que la enfermedad terminal no se puede explicar como algo punitivo, solo se

puede explicar desde el punto de vista cientifico. El médico 3 (Med3) no le da ninguna
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explicacion a la enfermedad terminal desde lo divino ni reconoce esta necesidad en los
pacientes.

Para el psicélogo 1 (Psl) la enfermedad terminal puede considerarse como un
renacer y un despertar espiritual. Dice: “Una enfermedad, yo creo que siempre las
experiencias de la vida tiene algin sentido y yo creo que siempre como que las
experiencias o las crisis permiten sacar algo positivo de eso, y yo creo que finalmente
cuando eso pasa en la vida es porque realmente necesitamos aprender algo, tanto la
persona como quienes la rodean”. Para el psicologo 2 (Ps2) la enfermedad terminal puede
ser un medio de santificacion. Para el psicdlogo 3 (Ps3) la explicacion que se le de a la
enfermedad terminal depende de las cogniciones del paciente. Estos le pueden dar
atribuciones de castigo o de oportunidad lo cual se debe tener en cuenta para el

acompafiamiento del paciente ya que puede tener un efecto en el bienestar del paciente.

Subcategoria emergente: Explicacion de la enfermedad terminal por causalidad o por

destino.

Ningun paciente le da explicacion a la enfermedad terminal como la consecuencia
de las cosas que han hecho o han dejado de hacer.
El cuidador 1 (Cul) considera que la enfermedad terminal es por causa del destino. El
cuidador 2 (Cu2) atribuye la enfermedad de su madre al tabaquismo y a la mala suerte.
Dice: “Mi mama fue fumadora muchos anos, dejo de serlo hace poco tiempo, pero lo era,
entonces pienso que es, uno, mala suerte, otro, que tenia todo el factor para que lo tuviera,
que era cancer de pulmon”. El cuidador 3 (Cu3) considera que a su familiar le toco padecer

una enfermedad terminal porque no se cuido en su juventud.

Unicamente para la enfermera 3 (Enf3) la causa de una enfermedad terminal se
debe al tabaquismo y el consumo de alcohol. Considera que muchas veces las
enfermedades terminales pueden llegar por si solas.

Para el médico 1 (Medl) las enfermedades son procesos naturales que pasan
porgue tenian que pasar aunque se identifica una contradiccion cuando afirma que solo
Dios decide cuando termina con la vida de una persona. Afirma: “Yo creo que son cosas
gue pasan porque tenian que pasar y porgue yo si creo digamos que dios decide cuando y

como termina con la vida de una persona, entonces yo creo que son simplemente procesos
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naturales que pueden pasar en una persona”. Ni el médico 2 (Med2) ni el médico 3
(Med3) le atribuyen a la enfermedad terminal explicaciones causales o por el destino.

El psicélogo 1 (Psl) explica que una posible causa de la enfermedad terminal son
los inadecuados habitos de auto cuidado. Asi, dice: “Pienso que de pronto se debe a que las
personas no tuvieron practicas como de autocuidado, que les hayan permitido identificar
las sefiales que les daba su cuerpo antes. Yo creo que cuando ya estan en fases terminales o
dejaron pasar mucho tiempo, o se descuidaron o desatendieron muchas cosas que

permitieron que eso se volviera una situacion cronica”.

Cateqoria: Influencia de la dimensién espiritual en la relacién.

En el paciente 1 (Pctl) se evidencia que su diagnostico ha favorecido la
comunicacion y la relacién con otros pacientes ya que comparte con ellos experiencias y
reconoce que no es la Unica persona que se encuentra en esa situacion. Considera que
hablar sobre temas de Dios con otras personas del sistema de cuidados paliativos puede
incidir en que la relacién sea positiva o negativa. También le permite tener una relacion de
confianza y dialogo con su médico tratante. Para el paciente 2 (Pct2), el saber sobre temas
de Dios y el permanecer cerca a él, le permite estar seguro y de esta forma acercarse a los
deméas miembros del sistema de cuidados paliativos desde la comprension vy el dialogo. El
paciente 3 (Pct3) considera que tiene una relacion cercana con todos los miembros del
sistema de cuidados paliativos gracias a la espiritualidad de cada uno. Considera que hacer
lo que Dios le designa y ponerlo en conocimiento de los demés hace que la relacion sea
cercana. Considera que la espiritualidad le ayuda en las relaciones en la medida en que le
permite saber quién es cada persona.

Para el cuidador 1 (Cul) no existe ninguna influencia de la espiritualidad sobre las
relaciones que tienen con los demas miembros del sistema de cuidados paliativos. Para el
cuidador 2 (Cu2), cuando afirma: Si uno lo ve como una oportunidad para mejorar su
relacion y hacer cosas que antes no hacia o decir cosas, no necesariamente hacer cosas, si
dice cosas que uno no decia porque se daban por hecho, por ejemplo, un te quiero, un
abrazo, una caricia, una cogida de manos que uno, pasa el tiempo y ya no lo hace, ya uno
estd en su mundo, ya estoy casada, ya estoy con mi hija, sin que yo tuviera una mala
relacion con mi mama, entonces si creo que eso influye en que si uno tiene una mentalidad

positiva esa persona va a estar mejor, peor si uno de una vez esta diciendo como quiere el
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atadd, pues igual la otra persona se va a sentir que como para que lucha, si ya todos, como
dice mi mama “me estan matando de...”., da cuenta de que la enfermedad es una
oportunidad para mejorar las relaciones con las personas que lo rodean. Esto ha permitido
tener una relacién mas afectiva con su madre y con el resto de su familia. Respecto a la
relacion con el médico, describe que el hablar sobre Dios les ha permitido tener una
relacion cercana por la cual ella agradece. Para el cuidador 3 (Cu3) el estar cerca a Dios en
la situacion de enfermedad lo ayuda a estar mas cerca de su familiar (el paciente).

La enfermera 1 (Enfl) reconoce la importancia de la religion en la relacion con sus
pacientes ya que por medio de ésta los ayuda a manejar la tristeza y a sobrellevar la
enfermedad. Considera que sus creencias particulares tienen una influencia en la relacion
con los demas miembros del sistema de cuidados paliativos, ya que a partir de las
creencias uno se expresa y se relaciona con los demas. Para la enfermera 2 (Enf2), el estar
cerca y conectada con Dios, le permite brindar una mejor atencion a los pacientes y sus
familiares basada en el carifio y la sinceridad. Considera el estado de personas
espiritualmente, se refleja en las relaciones y que particularmente con los pacientes se
refleja en el agradecimiento. Refiere que el comportamiento y las caracteristicas de una
persona le indican si esta contactada o no con Dios. Considera que esta relacion con el
paciente influye directamente en su mejoria y en su cantidad de vida. Para la enfermera 3
(Enf3), hablar con su paciente acerca de la muerte ayuda a que la paciente se tranquilice.
Ademas, considera que las creencias de cada persona son independientes de la relacién y
que en realidad se trata de respeto.

El médico 1 (Med1l) identifica que en el contexto hospitalario, el personal médico y
de enfermeria no cuenta con el tiempo suficiente para hablar acerca de Dios o de temas
espirituales con las pacientes lo cual le resulta lamentable ya que si se lograra hacerlo
podria haber una mayor comprension del sufrimiento del paciente con enfermedad
terminal. Dice: “Uno les habla les explica rapido como mira, su enfermedad es tal, el
prondstico es tal, los examenes no salieron bien, le vamos a hacer otros examenes,
entonces esperemos, pero no para hablar de espiritualidad, ahi si que menos hay tiempo,
uno trata de hablar de los méas basico”. El médico 2 (Med2) refiere que mantener una
adecuada comunicacion con los pacientes influye en su estado general y en su tranquilidad.
Considera que la espiritualidad es fundamental en la relacion con el paciente dado que ese
es el enfoque que se le da al manejo de la enfermedad terminal. Para el medico 3 (Med3),

todo lo que una persona es y hace influye de una u otra forma en la relacion con los demas.
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Refiere que sus creencias particulares influyen directamente en la relacidon con su paciente
ya que dependiendo de la conexion que se tenga con la dimension espiritual uno se
comporta de una manera o de otra. Respecto a la labor del médico, afirma que la
enfermedad se debe abordar y tratar desde donde el paciente la comprenda.

Para el psicélogo 1 (Psl), al abordaje de la dimension espiritual desde la
conversacion terapéutica favorece la relacion entre los miembros del sistema de cuidados
paliativos ya que se afianza el vinculo, se encuentra en sentido a la enfermedad desde la
sanacion y la reparacion en el aqui y el ahora y se reconocen las personas desde
perspectivas diferentes a las de paciente y terapeuta. Lo anterior se evidencia cuando dice:
“Yo creo que favorablemente, porque las personas cuando ven gque uno acepta, que uno
responde, que uno respeta esa dimension, ellos como que se afianza un poco el vinculo, y
pues les gusta, les gusta mucho conversar sobre eso, resulta muy bien.” El psicologo 2
(Ps2) considera que desde la experiencia con la espiritualidad, el terapeuta se acerca al
paciente buscando generar un ambiente céalido, de comprension y servicio. Refiere que sus
creencias particulares no interfieren en la relacion con el paciente ya que su dimension
espiritual la vive de manera personal. Para el psicdlogo 3 (Ps3), la dimension de la
espiritualidad interfiere en el proceso terapéutico ya que el abordaje de la misma se hace
segun el valor que cada paciente le atribuya. Considera que los psic6logos abordan esta

dimension dependiendo de la importancia que tenga la misma en sus vidas.

Subcategoria emergente: Necesidad de apoyo.

Unicamente el paciente 2 (Pct2) reconoce la necesidad de las personas con
enfermedad terminal de sentirse apoyados y por lo tanto intenta compartir y dar fortaleza a
los deméas pacientes. En ningun cuidador se identifica la necesidad de apoyo o el
reconocimiento de la necesidad de apoyo de sus familiares con enfermedad terminal.

La enfermera 1 (Enfl) considera que un paciente con enfermedad terminal requiere
apoyo Yy no reproches. Considera que ese apoyo se brinda por medio de lo que se dice y de
lo que se hace y que depende de la relacion con se tenga con la dimensién espiritual. Lo
anterior lo evidencia al decir: “En esas condiciones el paciente no estd para que le
reprochen nada sino para que le brinden apoyo, y muchas personas saben muy poco en la
manera de tratar al paciente que esta en condicion de mejoramiento, que sea un apoyo Sino

simplemente sefialarlo, buscan como justificar por qué esta asi”. La enfermera 3 (Enf3)
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identifica la necesidad de apoyo que tiene un paciente con enfermedad terminal y las
ventajas que se evidencian en aquellos pacientes que si cuentan con dicho apoyo.

El médico 1 (Med1) considera que es dificil encontrar médicos o enfermeras que
tengan el interés de apoyar a un paciente que tiene una enfermedad terminal. Dice: “Es
dificil encontrar médicos o enfermeras a los que les interese como ayudar, 0 pues no
ayudar sino que hablar en esos momentos de las enfermedades terminales o los pacientes
como tal paliativos. No a mucha gente le gustan los cuidados paliativos y no a mucha
gente le gusta estar en contacto con personas que se estan muriendo”.

El psicdlogo 3 (Ps3) considera que se debe comprender la importancia de la
dimension espiritual para el paciente y de esta manera buscar la ayuda de personas
(sacerdotes, pastores, etc.) con mayor capacidad de abordar estos temas.

Cateqoria emergente: Busgueda de sentido

Esta categoria solo se evidencia en las narraciones del psicélogo 1y el psicélogo 3.
El psicologo 1 (Psl) considera que la dimensidn espiritual le da sentido a su vida
ayudandole a tener una mejor comprensién de la vida. Expresa que las personas que no
tienen una conexion con algo supremo no logran darle un sentido a la enfermedad
terminal, no logran asumirlo como un proyecto de vida para transformarse y evolucionar
sino como algo traumatico. Dice: “Muchas de las personas que no tienen esa conexion con
algo supremo viven la experiencia de cancer como algo muy traumatico, no logran ver un
sentido, no logran tener como un proyecto de vida mas alla de lo que estan viviendo”. El
psicologo 3 (Ps3) considera que es prioridad para los pacientes encontrarle un sentido a la
enfermedad terminal a través de la dimension de espiritualidad para poder centrarse en el
aqui y en el ahora. Refiere que para una persona con enfermedad terminal es importante
preguntarse el por qué y el para qué de su enfermedad. Reporta haber leido evidencia
cientifica de que las personas que se centran en la dimension espiritual, ya sea a través de
la religién, logran encontrar un sentido y tienen un mejor prondstico de la enfermedad.
Afirma: “Y creo he leido también algunas cosas que demuestran que las personas que se
centran, tienen un sentido de vida, le buscan un porque a las cosas y lo tienen eh.. Pues

tienen también un mejor pronostico”.
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Subcategoria emergente: deseo de reconciliacion y de liberacion de la

culpabilidad.

El deseo de reconciliacion y de perdon del paciente 2 (Pct2) se evidencia en su
narracion a traves de su necesidad de enmendar sus faltas y sus errores para ser perdonada
por los demas y para personarse a si mismo por medio del pedirle perdén a Dios. Dice:
Claro, si yo cometo algun error, cometo alguna falta, la idea es perdonarme a si misma y
pedirle perdon a Dios, y realmente cuando tenia lugar, iba a la iglesia, compartia, aprendia
muchas cosas Yy eso que uno aprende ponerlo en practica: orar, reprender, pedir bendicion,
clamarle al Sefior que abra las ventanas de los otros para poder realmente usar este poder,
no se necesita estar clamando y pidiendo por mi y por mi familia sino por todos los seres
del mundo, porque todos necesitamos, todos los seres vivos que estamos aqui sobre la
tierra”. No se identifica el deseo de reconciliacion y de liberacion de la culpabilidad en
ningun otro paciente. El psicélogo 3 (Ps3), al decir: “Muchas personas pueden ver el tema
de una enfermedad como un castigo, como tengo una cantidad de culpas y asi las estoy
pagando, entonces pues si asi las estoy pagando entonces no deberia hacer un tratamiento o
debo seguir sufriendo”, reconoce que algunos pacientes se sienten culpables por actos
cometidos en el pasado por los cual deciden no hacerse el tratamiento para seguir
sufriendo y de esta forma encontrar perdén de Dios.

3. DISCUSION

Teniendo en cuenta los resultados obtenidos en la investigacion y la revisién
bibliografica realizada, es posible evidenciar que en cuanto a la idea que tienen las
personas acerca de la espiritualidad existe una tendencia comun a describir la
espiritualidad como una experiencia personal e individual de acercamiento a un ser
superior que va mas alla del cuerpo fisico, que trasciende, que depende de las creencias e
historia personal del sujeto y que se modifica de acuerdo a las experiencias propias. Esto
concuerda con lo mencionado por Rivera & Montero (2007) acerca de que la espiritualidad

es entendida como el conjunto de sentimientos, actos y experiencias de los hombres
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individuales cuando se perciben a si mismos en relacion y buscan lo que consideran sacro
o divino, a través de cualquier ruta o experiencia de vida.

Se encuentra una diferencia significativa en cuanto a la manera como los médicos y
los psicologos conceptualizan la espiritualidad, ya que la describen en términos de una
dimensién que hace parte del desarrollo integral del ser humano. Respecto a esto podria
decirse que al ser la espiritualidad una dimension abstracta, una construccion del lenguaje
que no se refiere a un objeto o evento especifico, sino que es un concepto que agrupa una
serie de eventos, actividades, tendencias y creencias, el lenguaje limita su comprension y
por eso es posible que para los pacientes, los cuidadores y las enfermeras resulte mas
dificil conceptualizar esta dimension y por medio de su narracion dar cuenta de esto, a
diferencia de los médicos y los psicélogos, ya que la formacion en una ciencia y en su
respectiva tecnologia parece facilitar el uso de conceptos no referenciales y méas abstractos
del lenguaje.

Lo anterior también se ve reflejado en la concepcion de religion y su diferencia con
la espiritualidad ya que para los pacientes y los cuidadores no existe ninguna diferencia
entre estas dos dimensiones. Las enfermeras, a través de su narracion evidencian que existe
una diferencia, pero cuando intentan describirla, confunden los conceptos. Los médicos y
los psicdlogos conceptualizan la religion como el conjunto de conductas especificas e
institucionalizadas y especificamente los psicélogos reconocen la religion como el medio
para acceder a la espiritualidad. Esta definicion realizada por los médicos y los psicologos
se relaciona con lo mencionado por Strang & Strang (2001), citados por Moss & Dobson,
(2006), acerca de que la religion se refiere a vincularse con algo y que tal y como afirma
Emblen (1992), esta se organiza en un sistema de creencias y cultos institucionalizados
gue se rigen bajo ciertas reglas y costumbres que segun Strang & Strang (2001) citados por
Moss & Dobson (2006) corresponden a creencias, valores y codigos de conducta.

Para los pacientes, los cuidadores y las enfermeras, la religion se refiere a
vincularse con algo. Los médicos agregan que se hace a través de un sistema de creencias
y cultos y los psicologos lo explican en términos de una conducta como un medio para
alcanzar un fin que en Ultimas es la espiritualidad, lo cual coincide con Rivera & Montero
(2007) cuando citan diversos autores para explicar como la religion es entendida como la
expresion comportamental de un sistema de creencias y cultos organizados bajo una

religion.
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Los médicos enfatizan especialmente en que la espiritualidad se refiere a aquello
que trasciende mas alla del cuerpo fisico, lo cual podria explicarse desde su formacion en
un modelo basado en el paradigma biomédico desde el que se aborda la ciencia en la
medicina, posiblemente porque desde este paradigma el ser humano es entendido desde su
dimensién material, dejando de lado otros aspectos que lo configuran.

Se encontrd una sobreposicion de los conceptos de espiritualidad y religion. A
pesar de que se explican como diferentes, cuando los participantes intentaban definirlos
utilizaban los mismos términos, fundamentalmente el de creencia.

Con respecto al uso que se le da a la religion, existen dos formas de acercarse a la
religion segln sus fines y objetivos. De esta forma, la religion intrinseca se refiere a una
forma superior de fe, un medio para acceder a la experiencia divina mientras que la
religién extrinseca hace referencia al uso utilitario y adaptativo de la religion par ganar
seguridad, posicién social u otras metas no religiosas. Respecto a esto, Rivera & Montero
(2007), hacen una diferenciacion donde en la religion intrinseca como forma superior de
fe, el creyente vive su religion y ve su fe como el valor mas alto de su vida; en cambio la
religion extrinseca es inferior en el sentido de que el creyente usa la religion de manera
estrictamente utilitaria para ganar seguridad, posicion social u otras metas no religiosas o
anti religiosas.

La manifestacion de la religion intrinseca se evidencié de manera escasa en el curso
de la investigacion. Para el paciente 2 sus practicas y rituales estan encaminados a estar
mas cerca de Dios y del espiritu santo. Es importante resaltar que este paciente pertenece a
la religion cristiana lo cual puede ser una posible explicacion del por qué es el Unico
paciente en el cual se evidencia esta Subcategoria. Para algunas enfermeras y psicologos,
es importante como parte de sus practicas religiosas el dar gracias a Dios. Esto podria
definirse como un uso intrinseco de la religion porque tiene como fin el acercamiento a lo
sagrado, sin embargo seria importante indagar acerca de las necesidades particulares de
cada persona en cuanto al bienestar que le genera el agradecer por los beneficios que
percibe como recibidos.

Respecto a la expresion de la religion extrinseca, se puede afirmar que es la
dimension que mas se evidencia en la investigacion. Es una tendencia comdn a los
participantes, hacer uso de la religion como una forma de obtener tranquilidad. Los
pacientes buscan especificamente sanacion y fortaleza para sobrellevar la enfermedad. Es

importante resaltar que los pacientes, en su condicion particular, se acercan a Dios
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buscando sanacion aun teniendo el diagnostico de enfermedad terminal. Es comin a la
mayoria de los participantes, el incremento del uso de la religion de acuerdo al momento y
a la situacion. De esta forma, ante situaciones amenazantes, se incrementan las practicas y
rituales religiosos especificos tales como la oracion.

A través de las narraciones de los diferentes participantes se evidencia que, ante
situaciones que amenazan la vida, como lo es una enfermedad terminal, las personas optan
por entregarle a Dios los problemas como una forma de alivianar las cargas, el estrés y la
presion que dicha enfermedad implica.

Las enfermeras, los médicos y los psicélogos, piensan en el uso de la espiritualidad
en relacién con el paciente. Fundamentalmente se refieren a que la religion se convierte en
un factor de proteccion y de afrontamiento para los pacientes con enfermedad terminal.
Para estos miembros del sistema de cuidados paliativos, el trabajo sobre la dimension
espiritualidad en el acompafiamiento a los pacientes, se potencia como una estrategia de
afrontamiento y de aceptacion. Incluso, independientemente de la creencia o no en Dios,
algunos médicos paliativistas, hacen uso de la dimension espiritual o religiosa como una
herramienta terapéutica que tienen efectos directos sobre la adhesién al tratamiento, el
manejo del dolor y de los sintomas e incluso sobre el prondstico de la enfermedad. Existe
poca evidencia de la razén por la cual, una mayor cercania a la religion o a la
espiritualidad tiene efectos positivos sobre el prondstico de la enfermedad, sin embargo
podria proponerse que el acercarse a la dimension espiritual, sea 0 no por medio de la
religién, al proporcionar un estado de tranquilidad y bienestar emocional, disminuye los
niveles de estrés y por lo tanto permite una mejor disposicion para la toma de decisiones, y
para el desplegar estrategias de afrontamiento, adicionalmente a que regula el
funcionamiento fisioldgico del organismo y por lo tanto el curso de la enfermedad

Para los psicologos, el tema de la espiritualidad se convierte en factor protector
para el paciente que le da herramientas para afrontar la situacion, lo ayuda a seguir
adelante, le genera tranquilidad, motivacion, compromiso, esperanza, paz y que se refleja
en el pronostico de la enfermedad. Se evidencia que, la dimensién espiritual, al ser un
concepto perteneciente al cuerpo tedrico que abarca la psicologia, los psicélogos, la
conceptualizan y la explican en términos de comportamientos que se despliegan con fines
y objetivos especificos y que tienen una influencia directa en el funcionamiento y bienestar

de las personas.
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Lo anterior podria concluirse por medio de la afirmacion de Rivera & Montero
(2007) cuando afirman que la religion admite dos cualidades que se refieren a la
religiosidad ejercida como medio para acceder a la experiencia divina, dejando de cumplir
su fin que es la espiritualidad y cuando la religiosidad se convierte en un fin en si misma,
haciendo que la experiencia de lo divino se desvanezca; adquiriendo esta un caracter
instrumental, adaptativo y supersticioso que aleja al sujeto de lo espiritual.

Teniendo en cuenta que la religion se dota de realidad y sentido a través de la
espiritualidad, las necesidades espirituales se expresan a través de practicas religiosas
especificas. La categoria de expresion de las necesidades espirituales a través de la religion
es dificil de definir en si misma ya que encierra un conjunto de subcategorias que en
sumatoria explican su totalidad. La principal dificultad parte de que esta categoria podria
confundirse con la de religion extrinseca ya que las necesidad que de los pacientes que se
identificaron en este estudio se refieren a tranquilidad, comunicacion, fe, reconciliacion,
que en Gltima instancia es lo que las personas obtienen por medio de ciertas practicas
religiosas o de la cercania a Dios.

De esta manera, resulta mas pertinente analizar y discutir las necesidades
especificas abordadas en el estudio de manera que se pueda lograr una comprension mas
amplia acerca de como las necesidades espirituales se manifiestan a través de la religion.

Los pacientes evidencian la necesidad de comunicacion en mayor medida con sus
familiares. A pesar de esto, también lo hacen con los demas miembros del sistema de
cuidados paliativos, pero intentan no interferir con la creencias del otro. Esto podria dar
cuenta de los valores arraigados en la educacion religiosa dentro de un contexto cultural
mas amplio que es la religion catolica, donde no se desea irrespetar ni cuestionar las
creencias que tiene el otro. De esta manera, el poder hablar con sus familiares y los demas
miembros del sistema de cuidados paliativos puede llegar a tener influencia en el estado
emocional y fisico del paciente, llegando en ocasiones a mejorar su pronostico.

Lo anterior da cuenta de como una comunicacion favorable y eficaz influye en la
salud de los pacientes, sobre diversos aspectos, como el estado emocional, la resolucion de
los sintomas, el estado funcional y el dolor. El intercambio adecuado de informacion puede
mejorar la implicacion de los pacientes en los cuidados y la adherencia a los tratamientos,
reducir el malestar psicolégico y contribuir a transmitir unas expectativas realistas
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008; Calderdn, Pazitkova, & Naranjo 2010).
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Por su lado, los cuidadores no refieren tener una conversacion muy activa con los
miembros del sistema de cuidados paliativos, ya que piensan que estos son temas intimos y
que se deben halar més que todo con los familiares y personas cercanas. Asi mismo es
posible decir que no todos los cuidadores se sienten comodos hablando con sus familiares
acerca del tema, ya sea porque no entienden o porque no quieren preocuparlo.

Esto se explica directamente desde lo mencionado por SECPAL (S.F), donde se
deja claro que a pesar de que los cuidadores cumplen un papel definitivo que tiene que ver
con las posibilidades de comunicacion que se le ofrezcan al paciente, muchos, como en el
caso especifico de los entrevistados, se sienten incomodos 0 no lo hacen, porque el hecho
puede llevar a que evoquen reacciones psicoldgicas que los llevan a eso.

En caso tal de que no sea asi, segiin mencionan Elizasu (2010) y Rimpoché (1994)
lo mas relevante es que el cuidador pueda entablar una comunicacion libre y sincera con el
paciente, que le hable con la verdad de manera afectuosa, empatica y respetando su
autonomia. Todo esto con el objetivo de ayudarlo en la adaptacion a su nueva realidad
(Elizasu, 2010).

Por su lado, las enfermeras concuerdan en la importancia de hablar de temas
espirituales con sus pacientes. Los médicos igualmente resaltan la necesidad de hablar de
estos temas con sus pacientes, por los beneficios que puede tener para él y su familia, pero
indagando especificamente por las creencias espirituales especificas del paciente, para
luego, cuando se tenga la necesidad de hablar del tema, se pueda abordar desde la
perspectiva del mismo; respetando su propia concepcion. Esto evidencia lo mencionado
por El Ministerio de Sanidad y Consumo (2008) y Calderén, Pazitkova & Naranjo (2010)
acerca de la necesidad por parte del personal sanitario de tener una comunicacion honesta
donde se respeten los deseos y valores de los pacientes, es decir, el principio de autonomia,
permitiendo la organizacion de los cuidados segun las prioridades y preferencias de los
pacientes y facilitando una toma de decisiones compartidas.

Teniendo en cuenta lo anterior, es de gran relevancia que el personal sanitario
conozca a fondo las preferencias del paciente, ya que en ocasiones si hay falta de
comunicacion, estos deseos del enfermo pueden diferir de los del personal que lo atiende
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2008; Intervencion personalizada a cuidadores
primarios de mujeres con cancer avanzado de mama que reciben Cuidados Paliativos,
2010).
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Para los psicdlogos, la comunicacion y las conversaciones acerca de temas de
espiritualidad y religion son de suma relevancia para el bienestar psicologico y fisico del
paciente y su familia. Normalmente, estos aclaran que son los mismos pacientes los que
comienzan a hablar del tema. En esto, se evidencia lo mencionado por De Castro (S.F) en
cuanto a que a través del dialogo constante de lo que el paciente siente y le preocupa, “el
enfermo puede llegar a curar heridas, enfrentar sentimientos, reconciliarse, pedir perdon,
sentirse aceptado y despedirse con paz” (pp. 751).

De acuerdo a Moss & Dobson (2006), el hecho de atender a las necesidades
espirituales de los enfermos en cuidados paliativos, es de gran relevancia para cumplir con
las responsabilidades éticas como psicologos. Para ser capaces de proporcionar cuidados
adecuados dando calidad de muerte; es necesario que los profesionales implicados, estén al
tanto de las preocupaciones, valores y deseos de los pacientes que enfrentan la muerte. Asi,
los psicologos deben tratar temas espirituales, en compafia de trabajadores espirituales,
para realizar un trabajo mas completo.

Respecto a la Subcategoria de poner a prueba la fe, a pesar de que se predetermin6
una categoria de anlisis con base en la revision bibliografica, en los resultados solo se
evidenci6 que una paciente realizaba précticas con el proposito de aumento de su fe. Por su
lado, los cuidadores y las enfermeras concuerdan con que no realizan ningun tipo de
practica con el fin de aumentar o encontrar el camino hacia la fe. Los médicos por su lado
referencian que el hecho de trabajar con pacientes en estado terminal, les ha hecho
replantearse su relacion con dios y por ende han tenido una apertura a la fe. A vez,
consideran que es importante que os pacientes se ayuden entre ellos a aumentar la fe
cuando se encuentran en estas dificiles situaciones.

Los psicologos no piensan que es necesario para los pacientes abrirse a la fe por
medio de practica o rituales.

Una explicacion a los resultados obtenidos en esta categoria, podria ser que las
preguntas disefiadas en el instrumento para evaluarla, no fueron suficientes para abarcar y
agotar las posibles formas en que un paciente pone a prueba su fe a través de una
enfermedad terminal.

Ningun paciente, médico o psicélogo entrevistado evidencia la necesidad de ser
reconocido como persona en cuanto a sus necesidades y autonomia. En cuanto a esta
necesidad, solamente el cuidador 2 hace énfasis en la necesidad que identifica en que a su

mama, el médico no la vea como un medico mas, sino que la reconozca como una persona
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que siente y estd viviendo un momento dificil. Igualmente, la enfermera 1 reconoce la
necesidad de identificar el lugar en el que se encuentra un paciente con enfermedad
terminal. A pesar de lo que la mayoria de los entrevistados referencid, Las condiciones
minimas para que un paciente terminal tenga percepcion de calidad de vida, hacen
referencia a la necesidad de que no sienta que es una carga para los demas (Muelas, 2009;
Rimpoché, 1994), que sienta que puede completar una tarea, que tiene un rol dentro del
sistema familiar y el sistema social (Elizasu, 2010; Muelas, 2009; Restrepo, 2005) y que
perciba amor incondicional libre de toda expectativa por parte de las personas que lo
rodean (Rimpocheé, 1994). También, es importante que sienta que puede continuar
manejando sus responsabilidades y cumpliendo con sus compromisos (Elizasu, 2010). Se
hace necesario para el enfermo ser reconocido como persona en la medida en que en
ocasiones, con el fin de protegerlo, al paciente se le priva de roles sociales,
responsabilidades y compromisos que solo lo vuelven mas solitario y dependiente, no
permitiéndole tomar su propias decisiones y haciéndolo sentir inGtil y como una carga.
Asi, se hace necesario brindarle informacién leal sobre su estado de salud y de los
tratamientos disponibles; “el sigue siendo el protagonista de su historia” (De Castro, S.F.
p. 752).

En cuanto a la explicacion de la enfermedad terminal, todos los participantes la
entienden como un diagnostico dificil asociado al sufrimiento, limitaciones, poca calidad
de vida y finalmente a la muerte. En términos generales se encontré que todos los
miembros del sistema de cuidados paliativos le dan una explicacion desde el modelo
medico, lo que da cuenta de la comunicacion entre el personal sanitario y los pacientes. En
otras palabras, la definicion que tiene cada uno de los miembros del sistema de cuidados
paliativos acerca de la enfermedad terminal coincide con las formulaciones teoricas
realizadas por diversos autores tales como el Grupo de Estudios de Etica Clinica de la
Sociedad Médica de Santiago 2000; Ortega & LOpez, 2005; y la Sociedad Espafiola de
cuidados paliativos [SECPAL], S.F quienes definen la enfermedad terminal como la
presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, donde no hay posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especifico, habiendo un prondstico de vida inferior a
seis meses. De igual manera, se evidencia el gran impacto emocional en el paciente, la

familia y el equipo terapéutico
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Respecto al impacto emocional, este se evidencia no solo indagando por la
enfermedad terminal sino a traveés de las diferentes categorias de andlisis abordadas
durante la investigacion.

Lo comun a todos los participantes, fue definir la enfermedad terminal como una
enfermedad que no tiene cura. Los médicos y los psicologos pusieron en evidencia la
caracteristica de ser una enfermedad progresiva. Solo los médicos hablaron de tiempos
concretos de prondstico de vida.

Es posible decir que los pacientes y cuidadores la explican desde la perspectiva del
sufrimiento y el miedo que les produce el hecho de tener una enfermedad asociada al
cancer, que no tiene cura, que implica deterioro fisico y que probablemente lleve a la
muerte, pero que puede cambiar su prondstico. Por su lado, los médicos, enfermeras y
psicélogos, la explican desde un lenguaje mas instrumental, donde referencian la cantidad
de sintomas que pueden aparecer, su dificil manejo la probabilidad alta de morir y la
importancia de que la atencion que se brinde vaya enfocada hacia la mejora en la calidad
de vida.

Desde esta concepcién de enfermedad terminal, los participantes dieron cuenta de
lo que implican los cuidados paliativos aun cuando esta categoria no se indago
directamente. Los aspectos fundamentales que se encontraron fueron, en primer lugar la
necesidad de una atencién integral al paciente, no solo en su sintomatologia sino con
respecto a todas sus necesidades. Adicionalmente, se evidencio la necesidad de que la
atencion y los cuidados paliativos garanticen la calidad de vida del paciente y de su
familia. Esto concuerda con la propuesta tedrica de que el cuidado paliativo se refiere a
una atencion integral y un cuidado total activo (Saunders, S.F citado por Bonilla, 2006;
Elizasu, 2010; Moss & Dobson, 2006) centrado en la persona que sufre y no Unicamente
en su enfermedad (Elizasu, 2010).

Respecto a que los cuidados paliativos pretenden ser una estrategia de
acompafiamiento que comprenda las dimensiones fisica, bioldgica, emocional, espiritual,
familiar, social, psicoldgica, cultural (Benitez, 2006; Bonilla, 2006; Donovan, et al., 2011;
Elizasu, 2010; Krmpotic , 2010; Moss & Dobson, 2006; Pascual, 2007; Restrepo, 2005;
Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007) del paciente que no responde a tratamientos curativos
(Bonilla, 2006; Giraldo, 2005; Moss & Dobson, 2006; Pascual, 2007) y su familia, se hizo

evidente que existe una mayor comprension por parte de los médicos y de los psicologos
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acerca de la importancia de abordar todas estas dimensién como un conjunto fundamental
que integra al ser humano.

Teniendo en cuenta que cuando se preguntaba por las relaciones entre los
miembros del sistema de cuidados paliativos la mayoria de veces se respondia en funcion
de la relacion con el paciente y sus familiares, se puede afirmar que tal y como lo
mencionan Bonilla (2006), Muelas (2009), Pascual (2007), Restrepo (2005) & SECPAL
(S.F) los cuidados paliativos deben considerar en primer lugar al enfermo y a la familia
como la unidad de atencion y tratamiento ya que la familia es el nucleo fundamental del
apoyo del enfermo (Rodriguez, Valdés & Herrera, 2007; Sociedad Espafiola de cuidados
paliativos) y por lo tanto se le debe brindar la atencion que requiera (Restrepo 2005).

Un aspecto que se debe discutir es que a pesar de que la teoria describe como los
cuidados paliativos deben afirmar la vida y considerar el morir como un proceso normal
para no adelantar la llegada de la muerte ni posponerla (no se hace uso de aparatos
tecnoldgicos artificiales para mantener la vida) (Elizasu, 2010; Muelas, 2009; Restrepo,
2005), esto no se evidencio en las narraciones de los participantes ya que muchos de los
pacientes se encuentran recibiendo tratamiento de quimioterapia para prolongar la vida
aunque no haya calidad de vida. Incluso se evidencio que a pesar de que un paciente esta
diagnosticado con una enfermedad terminal, sus familiares y el mismo paciente hablan en
términos en términos de sanacion y de curacion.

Con respecto a la explicacion de la enfermedad terminal por castigo, por regalo
divino, por causalidad o por destino, se encontraron contradicciones ya que en teoria se
consideran categorias mutuamente excluyentes, sin embargo distintos miembros del
sistema de cuidados paliativos le dan explicacion a la enfermedad terminal como
consecuencia de las cosas que se han hecho o han dejado de hacer, como castigo o regalo
de dios y como consecuencia del destino, es decir desde las dos categorias le dan
explicacion a la misma enfermedad aunque existe una mayor tendencia a explicarlo como
regalo divino en cuanto a que resulta una oportunidad de crecimiento personal y de
experiencia de vida.

Es posible entender que la necesidad de de encontrarle una explicacion y una
causa a la enfermedad terminal facilite el proceso de afrontamiento de la misma ya que
conociendo las causas, resulta mas facil tomar decisiones sobre acciones encaminadas a
corregirlas, como por ejemplo pedir perdén a Dios, mejorar los habitos de salud entre

otras. Es importante destacar que Unicamente los pacientes no explican la enfermedad
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terminal como consecuencia de las cosas que se han hecho o dejado de hacer. Este podria
ser un tema para profundizar en proximas investigaciones como un intento de indagar por
formas de significar la enfermedad terminal.

Esto podria explicarse a la luz de los planteamientos de Muelas (2009), Pascual
(2007) y Elizasu (2010) quienes proponen que cuando un paciente recibe un diagnostico de
enfermedad terminal, se debe tener en cuenta que en este momento la muerte aparece
como algo amenazante dando lugar a un gran impacto psicologico y a un enorme
sufrimiento. Podria plantearse que la busqueda y de explicaciones y causas a la
enfermedad responde a disminuir dicho impacto psicologico y el sufrimiento.

Respecto a la influencia de la dimension espiritual en la relacion, categoria que
pretende ser eje fundamental de esta investigacion, se encontrd que el diagnostico de la
enfermedad terminal, favorece la comunicacion entre los diferentes miembros del sistema
de cuidaos paliativos y por la tanto las relaciones. La comunicacion atravesada por la
dimension de religion y de espiritualidad influye directamente en las relaciones entre los
distintos miembros del sistema. Para los pacientes es importante identificar las
manifestaciones de la dimensidn espiritual en los médicos, las enfermeras y los psicdlogos
para poder abordar estos temas con ellos. Los pacientes y los cuidadores buscan por medio
de la religion, la cercania con el personal hospitalario, confianza, seguridad y tranquilidad.
Por su parte, las enfermeras consideran que la cercania con la religion hace parte de la
atencion y el servicio que se le puede brindar a un paciente y a su familia. Para las
enfermeras, las relaciones de afecto, carifio, confianza y respeto se configuran a partir de
los valores inculcados desde la religion. Esto coincide con que lo mas importante, es que el
paciente logre establecer una comunicacion libre y sincera con su médico, con las
enfermeras y con el psicélogo, que le hablen con la verdad de manera afectuosa, empatica
y respetando su autonomia (Elizasu, 2010; Rimpoché, 1994). Todo esto con el objetivo de
ayudarlo en la adaptacion a su nueva realidad (Elizasu, 2010).

Para los médicos, la dimension espiritual se configura en una estrategia de relacion
con el paciente en la medida en que facilita la comunicacién y la adherencia al tratamiento.
Los psicologos, al indagar, comprender e intervenir sobre la dimension de espiritualidad,
configuran la relacion en torno a la comprension, la potencializacion de las posibilidades,
el respeto por las creencias, las habilidades de afrontamiento y la aceptacion de la
enfermedad. La manera como la dimension espiritual influye en la relacion de las

enfermeras, los médicos y los psicologos con los pacientes, se relaciona con la
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manifestacion extrinseca de la religion en la medida en que se usa para ayudar al paciente
y a su familia en el proceso y en el curso de la enfermedad.

Respecto a la bdsqueda de sentido, para esta investigacion, surgié como una
categoria emergente especialmente evidenciada por los psicélogos ya que como parte del
proceso que se realiza con el paciente, se busca la configuracion de un sentido y un
significado de la enfermedad terminal y de la vida misma. Como parte de la basqueda de
sentido, surge el deseo de reconciliacion y de liberacion de la culpabilidad como una
necesidad de poner orden a la vida y redirigirla hacia objetivos mas trascendentales que
ayuden a alcanzar un estado de tranquilidad y paz interior.

Es importante mencionar cierta organizacion que se da entre las categorias dificulta
la comprension de algunos conceptos de manera independiente pero que a su vez da luces
para posibles préximas investigaciones en el tema. De esta forma, debido a la que las
necesidades espirituales se expresan a través de las expresiones religiosas, en la
concepcion de religion y espiritualidad se encuentran elementos comunes que dificultan su
comprension de manera separada. También es dificil identificar la expresion de la religion
intrinseca separada de la espiritualidad teniendo en cuenta que muchas veces la
espiritualidad se define en términos de practicas especificas de acercamiento de Dios.
Respecto a la comunicacidn, podria pensarse que es una categoria transversal a las demas
ya que no se puede pensar en relaciones si no se tiene en cuenta la comunicacion.

Finalmente, frente a la pregunta de ;Como se caracteriza la relacion entre los
diferentes miembros del sistema de cuidados paliativos teniendo en cuenta la expresion de
la dimension espiritual? Se puede concluir que a través de la manifestacion de las
necesidades espirituales por medio de la religién extrinseca, las relaciones entre los
miembros del sistema de cuidados paliativos se caracterizan por ser cercanas, intimas, y de
confianza en la medida en que esto garantice la tranquilidad, la calidad de vida y la
adherencia al tratamiento del paciente. Es decir que se le da un eso instrumental a la
espiritualidad en la medida en que esto represente beneficios para el paciente y su familia.
Las relaciones entre los miembros del sistema de cuidados paliativos se configuran en
torno al paciente y a su familia como nudcleo fundamental.

Para posibles futuras investigaciones se sugiere indagar acerca de las diferencias en
el afrontamiento, el curso y el prondstico de la enfermedad cuando esta se asume como

castigo divino o como regalo de Dios.
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Aspectos éticos

Dado que en esta investigacion se trabajo un tema que toca la salud emocional de
los participantes, es importante mencionar que el trabajo se rigié por del codigo
Deontolégico y Etico del Psic6logo Colombiano. De esta manera se veld por la proteccion,
la calidad de vida y el bienestar de los participantes. Nuestro compromiso social fue
realizar un aporte de conocimientos que contribuyan al bienestar de las personas
implicadas en esta investigacion y de todas las personas que puedan beneficiarse de ella.

De esta forma, se vel6 por el respeto a la persona, por la proteccion de los derechos
humanos mediante un sentido de responsabilidad, honestidad, sinceridad y prudencia en la
aplicacion de instrumentos. También, se trabajo bajo el principio de respeto a los criterios
morales y religiosos de los participantes, defendiendo su derecho a no ser excluidos por
sus ideologias.

Asi mismo, el trabajo se realiz6 en términos de maxima imparcialidad respetando
la institucion que facilitd la investigacion. EI compromiso con respecto a la autoridad
profesional, se cumplié por medio de la adecuada capacitacion y preparacion para la
aplicacion del instrumento propuesto en esta investigacion y para el posterior analisis de
resultados.

También, se garantizo la libertad de participacién en la investigacion por medio de
la firma de consentimientos informados, asi como la libertad de abandonarla cuando el
participante lo considerara pertinente. Asi mismo, se garantiz6 a los participantes la
informacion adecuada sobre los objetivos de la investigacion y el método que se utilizaria.
Finalmente, la informacion recolectada sera reservada y salvaguardada, evitando que sea

accequible a personas diferentes a las investigadoras.
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5. APENDICES

Apéndice A

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

La presente investigacion es conducida por  Amanda Arévalo con cc:
Maria Claudia Vargas con cc: Paula Gémez con cc: y
Evi Rotterman con cc: de la Pontificia Universidad
Javeriana. Y se titula: Implicaciones de la Dimension Espiritual en el Sistema de cuidados
Paliativos compuesto por el paciente, su familia su cuidador y personal médico y

psicoldgico

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en una
entrevista. Esto tomard aproximadamente minutos de su tiempo. Lo que
conversemos durante estas sesiones se grabard, de modo que el investigador pueda

transcribir después las ideas que usted haya expresado.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacién que se
recoja sera confidencial y no se usara para ningin otro proposito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas a la entrevista, seran codificadas usando un numero de
identificacion y por lo tanto, serdn andénimas. Una vez trascritas las entrevistas, los
archivos de audio con su entrevista seran guardados y custodiados para preservar su
identidad.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. lgualmente, puede retirarse del proyecto en
cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas
durante la entrevista le parecen incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al

investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.
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Acepto participar  voluntariamente en esta investigacion, conducida

por
. He sido informado (a) de que la meta de este estudio es
Me han indicado también que tendré que responder preguntas en una entrevista, lo

cual tomara aproximadamente minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propésito fuera de los de este
estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el
proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin
gue esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi

participacién en este estudio, puedo contactar a al teléfono

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha

(En letras de imprenta
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Apeéndice B
FORMATO DE VALIDACION DE CONTENIDO
Sefior(a) Evaluador:
A continuacion encontrara un formato en el cual se pretende evaluar cualitativa y
cuantitativamente cada una de las preguntas que componen la entrevista.

Para tal efecto se solicita tener en cuenta los siguientes criterios:

COHERENCIA: Hace alusion al grado de correspondencia o coherencia entre

lo que se pregunta y la definicion en cada categoria a la que pertenece con relacion
al proposito de la investigacion.

PERTINENCIA: Aporte o contribucion individual de la pregunta a la

comprensién de cada categoria, de forma que las preguntas que la conforman sean
suficientes y necesarias para el propdsito de la investigacion.

REDACCION: Hace referencia a aspectos relacionados con la redaccion y la

construccion gramatical de cada una de las preguntas que componen la entrevista,

en relacion a la poblacion objetivo.

Para efectos de la evaluacion cuantitativa de las preguntas que componen la entrevista, es
necesario adjudicar un valor a cada uno en los criterios anteriormente descritos, asi:
COHERENCIA: Se califica de 1 a 5, Donde (5) Es coherente, (1) No es

coherente.

PERTINENCIA: Se califica de 1 a 5, Donde (5) Es pertinente (1) No es
pertinente.

REDACCION: Se califica de 1 a 5, donde (5) Es bien redactado, (1) No esta bien

redactado.
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Adicionalmente se presenta un espacio para sus observaciones Yy comentarios a cada
categoria. Si el espacio asignado no resulta suficiente, le sugerimos realizar las
observaciones en una hoja en blanco anotando el nimero de la pregunta a la que le

corresponde dicho comentario.

Nota: Se le solicita que si encuentra un item que no es pertinente aplicar a uno de los
miembros del sistema de cuidados paliativos como se propone en el instrumento, realice

una anotacion al respecto en el espacio asignado para observaciones.

Finalmente, en el formato encontrara las siguientes abreviaturas para designar a los

diferentes miembros del sistema de cuidados paliativos:

P: paciente
C: cuidador
M/E: medico y enfermera

Ps: psicologo



Apendice D

Convenciones:
Categorias de analisis:
-Concepcion de espiritualidad:
-concepcion de religion:
-Religion intrinseca:
-Religion extrinseca:
-Expresion religiosa en las necesidades espirituales:
-comunicacion:
-Poner a prueba la fe:
-Apertura a la fe:

-Necesidad de ser reconocido como persona:

Explicacion de la enfermedad terminal:

-Explicacién de la enfermedad por castigo o por regalo divino:

-Explicacion de la enfermedad por causalidad o por el destino:

Necesidad de apoyo:

-Busqueda de sentido:

Deseo de reconciliacion y de liberacion de la culpabilidad:

letra rosada
letra azul

letra morada

79
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Apendice E

Transcripciones

PCT1

En: Entrevistador
Pctl: Paciente 1

1.

10.

En: Bueno, entonces para comenzar cuéntenos, ¢Qué entiende usted por
espiritualidad?

Pctl: Pues para mi espiritualidad es aquello que se relaciona con la relacion de
Dios, de las creencias de cada uno, de que tanto intervienen en uno la religion,
dependiendo de las creencias que le hayan inculcado a uno desde pequefio. Es
Como ese entregarse en cierto momento, 0 mas bien en todo momento de la vida.
En: ¢Para usted existe alguna diferencia entre la espiritualidad y la religiosidad?
Pctl:

En: ¢Y su idea de espiritualidad y sus creencias de espiritualidad han sido las
mismas durante toda su vida o usted cree que han cambiado?

Pctl: Pues gracias a Dios, 0 a mi en particular siempre me inculcaron desde muy

pequefiita como esa entrega,

En: ¢Y qué tan importante es para ti estos de la espiritualidad en tu vida?

Pctl: en mi vida es importante a un 100%; de hecho a mis hijas, desde que tuvieron
su razoncita, se les ha hecho ver el tema espiritual.

En: ¢Y por qué crees que es tan importante?

Pctl: Es que uno maneja, 0 sea, uno no puede pretender manejar una vida aparte, o
mas es por lo que te digo que por otra cosa, pero eso hace también en que uno debe



11.

12.

13.
14.

15.
16.
17.

18.

19.
20.

21.

22.

saber que uno no vino por obra y magia, entonces, es que es lo nimero 1 en la vida
de uno, uno no puede dejarse llevar por cosas que no son importantes en la vida.

En: ¢Y con qué personas de acé del sistema, del sistema de cuidados paliativos ha
conversado sobre sus creencias espirituales? Digamos, con los médicos, con las

enfermeras, con los psicologos, con sus familiares.

Pct1: Con mis familiares, todo el tiempo, y aqui en el Centro Oncoldgico, que haya
En: ¢Y qué temas especificamente?

Pctl: No, con el oncélogo simplemente me dijo que [ESpECIOaNaNIMONGUEIseoun
En: ;Y digamos, esto ha sucedi6 una vez, cotidianamente...?

Pctl: No, solo cuando comencé a tratar con él, de resto, no mas.

En: Y cuando usted hablé sobre estos temas con estas personas, ¢(COmo

reaccionaron? ¢;Fue usted la que les puso el tema?

Pctl: Al oncdlogo, el simplemente me dio inicio del tema y yo fui la que le

En: ¢y como te has sentido hablando de estos temas?
Pctl:

En: ¢Y has practicado algun ritual relacionado con la espiritualidad en este
contexto, en el contexto hospitalario?

Pctl: No sefiora.



23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.
30.
31.
32.

33.

Petl: [odos los dias, y sobre todo, el didlogo, con EI. Me gusta hablar mucho con

34

35.
36.

37.
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En: ¢Y te sientes comoda realizando o con tus précticas espirituales, con lo que ta
crees y eso, con lo que practicas, digamos, la oracion, te has sentido cobmoda, te has
sentido bien, digamos en este medio, con las personas que te rodeas?

Pctl: Si, bien, muy bien.

En: ¢Con cuales de las personas que hacen parte aca del sistema, a parte del

médico que me contabas, sientes que su concepcidn de espiritualidad es afin?

Pctl: Si, yo pienso, 0 no sé si es porque eso hace parte de su estudio, pero por lo

En: ¢Y usted cree digamos que esa concepcion de espiritualidad intervienen de

alguna manera como en la relacion que tiene con las demas pacientes, con...?

Pctl:

En: ¢Y qué précticas espirituales realizas?

Pctl: La oracion. La oracién permanente.

En: (En qué consisten digamos estas practicas? Una conversacion intima o...

Pctl: Si, la gran mayorfa es, igual estd el tema que en mis principios estdn que las

En: ¢Cada cuanto lo haces?

En: ¢ T lo realizas con algin objetivo especifico?

Pctl: ;En este momento?

En: ¢Y qué sientes cuando las realizas, digamos, al terminar tu oracion, tu dialogo

personal con Dios, qué sientes cuando terminas?
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39. En: ¢Y cuando no las has realizado o algo asi, sientes que...?
40. Pctl:

41.En: ¢Y has realizado alguna de estas practicas en presencia de algunas de las
personas de aqui de cuidados paliativos?
42. Pctl: ;De acd? No. En mi casa, con mi familia, con mis hijos.

43. En: Y cuéntanos, un poquito, ¢Para ti que es la enfermedad terminal?

44, Pctl: Para mi qué es la enfermedad terminal...

45. En: ¢ Y qué creencias tiene acerca de esto, acerca de la enfermedad, de lo que te han
dicho de lo que tu misma percibes? ;Cémo tu lo sientes, lo vives?
46. Pctl:

pensamiento. Yo pienso que el que me dio la vida es el que me tiene aqui y segiin
también mi manera de pensar, es que aqui nadie le determina a uno la vida, solo
hay un Dios que decide y ese Dios no es el que le mando¢ la enfermedad, entonces
YO pienso que no, que medicamente pueden decir muchas cosas pero eso solamente
lo sabe Dios, sabré hasta cuando me tiene.

47.En: (TG crees que la manera en que ta entiendes y explicas esa enfermedad influye
de alguna manera en tu relacion con las demas personas, con tu familia, con los

médicos...?
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48. Pctl:

49. En: (O sea que de alguna u otra forma el tipo de relacion, la conversacion, teniendo
en cuenta el tema espiritual con el médico, con la enfermera o con la psicéloga,
para ti influye, para ti cambia muchas cosas?

50. Pctl: Si, claro.

51. En: ¢ Influye en la relacion en qué sentido?

52. Pctl: En cambiar el pensar de las personas, hay personas que se meten tanto en la

cabeza que es un diagnéstico que no sé qué es lo que me va a pasar y yo les digo,

es que no se estan viendojHEYAURNDIOSIGUENIGIVENNHCNRRNUCHISENDAE
espiritual que lo saca a uno de esto y yo he visto las reacciones de las personas, asi
como al contrario, he encontrado muchas personas también de pronto en este
cancer que me han hecho cambiar de concepcién.

53. En: ¢ Y de qué manera influye la espiritualidad en estos momentos de tu vida?

54. Pctl: es todo, para mi en estos momentos es todo.

55. En: Pues yo creo que ya, muchisimas gracias.

PCT 2
En: Entrevistador
Pct2: Paciente 2
1. En: Primero que todo, ¢Qué entiende usted por espiritualidad?
2. Pct2: Espiritualidad. Espiritualidad es como un encuentro con uno mismo, con lo
que uno cree, con lo que a uno le ensefian, desde la infancia. Realmente hoy en dia
estd como tan revisada la parte espiritual en muchas religiones, pero, realmente,

Jesus no es una religion, Jesds es un camino, es una realidad, y cuando a nosotros,
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cuando yo pequeiiita, fui catolica, amaba muchisimo las creencias que mis padres
me indicaban, pero cuando fui creciendo me di cuenta realmente que estaba un
poco equivocada. Asi como les dije, Jesus no es una religion: es conocerlo, es
encaminarlo y cumplir su palabra. A nosotros nos ensefian oraciones repetitivas las
cuales la Biblia lo dice, que no debemos tener oraciones repetitivas; he aprendido
espiritualmente que yo soy templo del Espiritu santo, por lo cual eso hace que yo
tenga esa union directa con Dios, que es un padre trino, que es padre, hijo y
Espiritu Santo, y de esa misma manera el nos escucha; el Padre vino aqui a la
tierra, se dio cuenta, el Padre nos dio a su hijo, por ejemplo, para que todo aquél
que no creyera no nos perdiéramos y tuviéramos vida eterna; El se dio cuenta, lo
vivimos ahoritica en Semana Santa. ;Qué es Semana Santa? No es el compartir, la
comida y esas cosas, sino ensefiarle a nuestros hijos, qué es la Semana Santa, es el

recordar lo que El padecio, lo que El vivid, y yo digo que conocer a Dios es lo mas
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En: (O sea que usted cree que hay una diferencia entre la espiritualidad y la
religiosidad?

Pct2: No...

En: O, (Como vive usted estas dos concepciones? O sea, ¢Usted cree que son
diferentes?
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10.
11.
12.
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Pct2: No, no son diferentes. Asi como te dije desde un principio, nuestra parte
espiritual la gente la ha llevado a tantas cosas que dicen “bueno, yo soy muy
espiritual”, cuando tu le preguntas algo, nada que ver; lo que pasa es que mucha
gente dice “es que yo soy, es que yo soy”’ y lo mismo, de todos los nucleos en
busqueda del Sefor, siempre dicen “esto es lo mio, esto es lo mio” y no; yo he
entendido que soy templo del Espiritu Santo, y yo soy la que tengo que darle
cuentas a Dios, no el pastor ni el padre, ni la persona que nos esté orientando sino
nosotros mismos. Recibimos este alimento, ;Por qué lo recibimos? Porque es
palabra de Dios, y ahi es cuando realmente uno sabe qué es la vida, que es el ser,
por qué estamos aqui.

En: ¢Y qué tan importante es para usted la espiritualidad en su vida?

Pct2: Es importante porque yo digo que todo esta ligado, todo estéd ligado con la
espiritualidad de cada ser humano, y si, es muy importante, aunque algunas
personas, en la forma como esa espiritualidad, en legalismos, asi como te decia
anteriormente.

En: ¢Y con qué personas de aca del sistema del hospital ha conversado usted sobre
sus creencias espirituales? Digamos, con los médicos, las enfermeras, los
psicologos, su familia. ..

Pct2: Con todos.

En: ¢y especificamente, de qué temas hablan?

Pct2: No, inicialmente, como se dice GliaR0GIESIOYICORIEIMEdICo; Y EmedicoNme
sarandeadita que nos estan colocando, pero yo tengo que ser fuerte a todo eso”. Lo

mismo, con la psicologa, ella me dijo a mi, la hermana que nos presento, ella me
dijo, “;tu sabes perfectamente qué es lo que has vivido?” “;Qué ha sido la
radioterapia?”, “Si” “;Qué ha sido la braquiterapia?”, “Si”. Ahoritica estoy
terminando mi Ultimo proceso y me dijo “bueno dime qué es para ti la
quimioterapia”, y yo le dije G
medicamentos que me van a ayudar, pero esos medicamentos inicialmente son Ia
sangre de Jesitis que esta limpiando mi cuerpo” y ella se puso a llorar, estaban mis
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habla a las personas sobre todos estos temas?

Pct2: Cuando yo lo hago, realmente veo y siento que estoy representado
dignamente a Dios aqui en la tierra, realmente hay mucha gente, que es legalista, y
eso le golpea a uno en la puerta y le dice “es que tu te salvas es de esta manera o te
salvas de esta otra” y no, tienes es que reconocer y no es el dia que yo quiera, es el
dia que tu quieras, llegar y decir. Yo tengo mucha familia y muchos amigos que
son catolicos apostdlicos, como dice el dicho, de verdad, que creen en el Sefior,

pero biblicamente hay cositas que realmente no cumplen el nucleo de lo que

realmente dice. Pero, asi como te decia, Jesis no es una religion:

, sin estar diciendo “oye, mira, hola”, de pronto yo traigo por aca
un libro y una persona vio el titulo y se intereso, y empezamos a compartir.

En: Y segin lo que me has dicho, igual lo repetirias, pero ¢Has practicado algun
ritual relacionado con la espiritualidad acé en el contexto hospitalario?

Pct2:
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la he fortalecido, pero en realidad no he tenido que tener que orar por ninguna de
las personas, porque con el solo hablar, con el solo explicarle, con el solo decirle, le

he dicho “;A donde tu vas?” y “yo voy a recibir alimento a tal parte”, pero asi
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En: Y a parte de la psicéloga, (Con qué otras personas del sistema hospitalario
usted ha hablado, con los médicos, con los demés pacientes, con familiares?

Pct2: Si, con todos.

En: ¢Y como se ha sentido?

Pct2: Bien, muy bien, segura de lo que, cuando uno conoce un poquito del tema
uno se siente segura de sus cosas y lo Unico que uno trata es, en unos casos, abrir
los corazones de las personas que no conocen, he dado con médicos que realmente
entienden, comprenden y hasta son cristianos, conozco muchos médicos cristianos
y el médico que realmente no me ha gustado, porque si uno que no me ha gustado
porque le habla a uno con esa negatividad y le dicen “mira, t estas pasando ahi un
tiempito como de a ver como le va y si no pues ya sabemos que va a pasar’, yo
inmediatamente puse una queja y dije “no, este médico nada que ver” y tengo uno
nuevo, muy querido, el Doctor Correa, una persona como muy llena también de
Dios, porque no mas como le contestan a uno, como le hablan bonito, te dicen “si,
ti tienes mucha vida por delante” y eso es una palabra positiva, al otro que le diga
“oye, pues hagase este examen a ver como le va y usted mejor dicho, se le perdio el
rinon”, yo le dije “no, Doctor, a mi no se me ha alterado ningun rifidon, ahorita tuve
una prueba que me colocaron, pero yo mi riiidén lo tengo perfecto” y cuando me
llevé los examenes, dijo “esta mujer que es lo que tiene que me dice que los rifiones
estan bien, y en efecto, los rifiones estan bien”, yo le dije “;Debo seguir yendo al

nefrologo?”, y me dijo “pues si, por protocolo siga yendo, pero ahi estan los
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25.
26.

27.

28.

29.
30.
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rifiones bien”. No aceptar las cosas, yo sé que esto es duro, esto es dificil el
diagnéstico mio fue duro, porque a mi ciegamente me iban a hacer una
histerectomia no més, y el domingo anterior tuve una hemorragia impresionante y
ahi, me dijo “no, hagamos una biopsia” y me tomaron la biopsia y ahi sali6 un
problema tenaz en el endometrio. Si no hubiera sido asi, me hubieran abierto dos
veces. Era mas duro de pronto para mi familia cuando me tuvieron que llamar y me
dijeron “necesitamos hablar con usted” y el chicharrén a la vez, problema seguro
pero yo no, yo dije “bueno, una prueba més en la vida, vamos a tomarle frente y en
las manos de Dios estamos™ e inmediatamente empez0 todo este proceso.

En: ¢Y usted cree que su concepcion de espiritualidad influye de alguna manera en
la relacion que usted tiene con las demas personas de aca?

Pct2:

En: ¢ Coémo cree que influye?

Pct2:

En: ¢Y qué practicas o rituales espirituales hace o realiza usted?

Pct2: Asi como te decia, estar en la presencia de Dios, todos los dias, yo busco la
lo menos, ahorita que estoy en mi tratamiento, d estar.

En: ¢(Cada cuanto mas o menos?

Pct2: Puede ser en la mafiana, lo utilizo mas que todo en la mafiana, BEGHGINE
En: ¢Y usted realiza estos rituales, estas oraciones con algun objetivo especifico?
Pct2: Claro, si yo cometo algdn error, cometo alguna falta, la idea es perdonarme a
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En: ¢Y cdmo han influido esas, como todas esas conversaciones espirituales y toda
la espiritualidad que usted tiene, que nos ha comentado ac, en sus relaciones, en

sus vivencias, en todo esto? ;Cémo han influido?

Pct2: Ah, no, pues siente uno mucha paz, realmente una paz que sobrepasa todo

En: ¢ Qué creencias tienes tu sobre la enfermedad terminal?
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39.En: ;Y cree que la manera en que entiende y explica la enfermedad terminal,
influye de alguna manera en su relacion con las demas personas, con sus

familiares, con el psicélogo, con el médico?

40, 2c17: Si, porque realmente, si uno ve que el tratamiento, y te dicen “imposible, no

41.En: (De qué manera la espiritualidad influye en la enfermedad que t0 tienes en
estos momentos? ¢ De qué manera influye?
42. Pct2:

PCT 3
En: Entrevistador
Pct3: Paciente 3

1. En: Entonces comencemos. Primero que todo queremos que usted nos cuente un
poquito ¢Qué entiende por espiritualidad?

2. Pct3: Por espiritualidad yo entiendo que es una, algo que lo maneja uno mismo.
Mire, yo me hago la idea de que hay un ser supremo, que es el que nos da la vida a
nosotros, si acudimos a El, mejor dicho, acudimos a El, le pedimos a EL, El nos lo
va a agilizar y El es el que nos va a dar ese poder, psicolégicamente, para que
nosotros, poder entender lo que me esta sucediendo, y uno mismo se encarga de
esa misma situacion que uno tiene, de esa psicoldgica que uno tiene para ir uno
superandose.

En: ¢Y para usted existe alguna diferencia entre espiritualidad y religiosidad?

3
4. Pot3: ¢Alguna diferencia? No, porque la espiritualidad va con lo mismo, con la
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En: ¢Y para usted qué tan importante es la espiritualidad en su vida?

Pct3: No, buenisima, de los resultados que he tenido, buenisima.

En: ¢Por qué?

Pct3: Porque he visto mis resultados, porque yo, por ejemplo, yo ahoritica me
siento hoy ahi, y venia hoy como mareado, hoy es mi dltimo dia de quimioterapia
entonces decia, “yo tengo valor para hacer esas cosas, para yo afrontar esto, lo voy
a hacer hoy, quitenme esta cuestion que siento como mareo™; uno inmediatamente
se concentra y siente uno que como que se desaparece esa cuestion.

En: ¢Y con que personas del sistema aca de cuidados paliativos y pues de aca del
centro ha conversado sobre sus creencias espirituales? O sea, ¢si con el paciente, si

con la enfermera, si con la psicologa, si con algin familiar, con algin cuidador?

Pct3: Le cuento que acd con mis tres doctoras, la de nutricién, la de terapia
BENPECICREINCORNENRSIBEIeEE cue me llevo muy bien con ella, ella ha descubierto

en mi que yo llego muy temprano, entonces cuando estoy aqui yo me voy para la
casa y este donde esté y ese es mi modo de yo comportarme, haciéndole ver las
cosas, entonces ella entendié que soy una persona que no me meto como quedado.

En: ;Y especificamente sobre qué temas de religiosidad habla con estas personas

que me dice?

Pct3: Primero depende de la situacién en que estamos, ya en el mundo que vivimos,

En: ¢Y esto ha sucedido una sola vez, varias veces o regularmente?
Pct3: En la casa yo hablo bastante con mi familia alla; me dicen los hijos “ah, yo no
hija es otra también que es muy creyente ella y cree en lo que le digo, porque es

gue hubo un tiempo en que yo manejé una comunidad, yo heredé una comunidad,

yo trabajaba con ellos, haciamos actividades con ellos, entonces ya se le queda a

uno eso, por eso es que digo yo, SilBIGTEOIHIMIESPIIUAICAdNACHIMITCIGIONIES

En: ¢Y cuando usted ha hablado de estos temas de espiritualidad, conversado con

otras personas, cdmo reaccionan esas otras personas?
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Pct3: Muy bien, porque lo que yo les digo no son mentiras, no me pongo a inventar
las cosas porque...

En: O sea, ¢han reaccionado positivamente, les ha llegado, les han servido estos
temas para su vida, a usted también lo ha enriquecido estos temas?

Pct3: Totalmente. Por qué sera donde yo voy, a mi me fascina el campo, a mi no
me gusta la ciudad, yo soy alérgico a la ciudad, a mi me fascina el campo; por qué
sera que en mi vereda o en la region, en el ndcleo donde yo estoy, usted va y

pregunta por fulano de tal, donde vive fulano de tal, de légica que le van a decir,

“vive en tal parte”

En: Ya de pronto usted nos ha contado que usted es creyente catdlico, con su
pareja, su familia, todo esto y ¢Digamos que usted nos podria decir que ese es el
ritual espiritual que usted practica, en el que usted cree, a nivel religioso, a nivel
catdlico? Por qué no nos conversa un poquito de ese ritual relacionado con la
espiritualidad, aqui en el contexto del hospital, o sea, esa creencia aqui en el
contexto del hospital como se ve reflejada, en qué practicas. O como la vive usted

ca.

fab)

o
o
~—+
o

En: ;Y usted se ha sentido comodo realizando este tipo de rituales con un miembro
especifico del sistema? ¢Hablando de este tipo de temas usted se ha sentido
cémodo?

Pct3:
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En: y ¢Con cuales de las personas que hacen parte aca del sistema del hospital, de
aca como de los cuidados siente que su concepcion de espiritualidad es como la
mas afin, la mas allegada?

Pct3:

En: ¢Y usted cree que su concepcion de espiritualidad influye de alguna manera en
su relacion con las enfermeras, con las psicologas? ¢Usted cree que esa percepcion,
esa creencia gque usted tiene como que influye de cierta forma como al relacionarse
con las otras personas del sistema hospitalario?

Pct3: Gloria me desconcentro (risas).

En: No, tranquilo. O sea, ¢Usted cree que su concepcion de espiritualidad, o sea,
como usted lo vive, como usted nos ha contando en el transcurso acd de la
conversacion, influye de alguna manera en su relacién con los demas pacientes,
con sus familiares? O sea, si cree que influye de alguna forma, con los doctores, las

enfermeras...

Pct3: pues bueno, aqui en el momento, donde yo estoy, agui pues no me puedo

En: Usted nos ha comentado que sus practicas son las catdlicas y todo esto,
cuéntenos ¢ Cada cuanto lleva a cabo sus practicas y estos rituales espirituales?
Pct3: No, eso si es diario. Yo por lo menos, yo llego de acé, por la noche, llego,

almuerzo, por la noche, bueno, cosecho yo solo,
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En: ¢Y usted realiza estas practicas y rituales con algun objetivo en especifico?

¢Usted por qué Cree que las realiza?

Pct3: porgque he visto los resultados.

En: ¢En qué sentido?

Pct3: Si mi Dios no me hubiera dado esa fortaleza, esa fuerza de afrontar las cosas

En: ¢O sea, usted que siente cuando realiza estas practicas o estos rituales

espirituales?

Pct3: Descanso, descansa uno, se tranquiliza, se relaja, y queda uno satisfecho con

En: ¢Y cuando no las realiza?

Pct3: Me da miedo, me da miedo, si, porque, si yo de pronto por alguna

En: ¢Usted realiza estas practicas espirituales en presencia de alguien aca en el
hospital?

Pct3: Si, siempre les digo yo a ellas, a mis enfermeras, les digo yo “Diosito, en tus

En: ;Y usted qué respuesta ha recibido de parte de ellos, ante el hecho de que usted
realice estas practicas?

Pct3: No, pues ellos lo reciben bien, ellos lo ven normal.

En: ;Qué le dicen?
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Pct3: me toman del pelo pero no burlandose de lo que estoy haciendo sino mis
amigos, ahi, pero no me dicen “ah, ;Para qué hace eso?”, no, porque son vainas
que no mas hago a publico, son personalmente, espiritualmente, lo hago yo.

En: Y digamos que esa actitud de ellos, esa respuesta que le dan, tomandole del
pelo, o fortaleciéndolo de alguna forma, ¢Como han influido de alguna forma en
su relacion con el que se las, digamos, si es una enfermera, como ha influido en su
relacion cuando usted conversa con ella, las respuestas que ella le da y todo frente a
la practica de esto?

Pct3: No, pues yo lo tomo como un familiar, que le hace a uno una broma, y uno no
va a decir “ah, es que este se esta burlando”...

En: ¢0 sea, usted cree que esta relacidn, si usted les comenta, los acerca mucho méas
a estas personas?

Pct3:

En: ¢Y como han influido estas respuestas en la relacion de sus practicas
espirituales, o sea, cree que hablarle de esto usted a ellos, fortalece esas creencias
religiosas que usted tiene y todo esto?

Pct3: Fortalecer mas, ¢a ellos 0 a mi?

En: A usted

Pct3: ¢

En: Nos puede contar ;Qué creencias tiene usted sobre la enfermedad terminal?

Pct3: creencias sobre la enfermedad terminal, no, pues, me imagino que [ii@

En: ¢Usted cree que la manera como usted ve, entiende y explica la enfermedad
terminal, influye de aluna manera en su relacion con el médico, con las enfermas,
con el médico, con el psicélogo, con su familia? O sea, lo que usted entiende por
enfermedad terminal, ;Cree que de alguna forma influye en esa relacion que usted

tiene con estas personas?
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Pct3: (Como para bien o para mal?
En: O sea, ¢Digamos cree que si diferencia mucho la concepcién, o que usted lo
cree de una forma y las demads personas de otra...?

Pct3:

En: Para terminar, nos puede comentar si usted cree que la espiritualidad le sirve o
le es Gtil en la relacion que usted tiene con el médico, con las enfermeras, con sus

familiares. ¢ De qué alerta influye como su creencia en esto...?

Pct3: Adguiero mis resultados.

En: Y, no se si quiera decirnos alguna otra cosa.
Pct3: No. Jovencitas, lo que les digo es una cosa: primero, Dios y para adelante con

su programa que ustedes tienen, con sus estudios...

En: Entrevistador

Cu/Fam1: Familiar 1

1.
2.
3.

En: ¢Entonces, me dice que es importante para usted en su vida en qué sentido?

Cu/Fam1: Estar como en paz, como tranguilidad con uno mismo, eso.

En: Habia dicho, que para ella la espiritualidad se referia a religion, estan  muy
relacionadas religion 'y espiritualidad y que siempre ha tenido esa concepcion
durante toda su vida. Listo. Entonces, digamos, ¢Con qué personas, incluyendo
pues a su hijo, a los meédicos, las enfermeras y digamos a la psicologa, ha

conversado usted sobre temas espirituales? ;Con qué personas?

Cu/Fam1: ;Con qué personas? [NiGHIGICONICHPatICIICHcIDaNoGuIGGUEIcSIEIGE
GASIES. :o?

En: ¢Y sobre qué temas han hablado especificamente?

Cu/Fam1: Que lo que més quiero de ayuda, como tranquilidad para mi, para mi
familia.
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En: ¢Y esto ha sucedido una vez o ha sucedido regularmente?

Cu/Fam1: Ahorita, en este caso, si primera vez, pero si he acudido mucho, &8
religién he acudido muchas veces, y eso me ha fortalecido.

En: ¢Y digamos, como reaccionan esas personas gque usted dice, en el caso que ha
conversado con el padre, como reaccionan cuando usted les habla de temas
espirituales?

Cu/Faml: ;Como han reaccionado? Pues como le dijera, pues ellos dan la charla,
pero no se como explicar.

En: No hay problema. ;Y cémo se ha sentido usted cuando habla de temas

espirituales con estas personas?

Cu/Fam1: Bien, me he sentido bien, fBIGRGGIBORE]EMPIOICONEIPATrENCONMASIIE
En: ¢Usted ha practicado algun ritual que se relacione con la espiritualidad aqui en
el contexto hospitalario?

Cu/Fam1: No.

En: Listo. ¢ Usted le habla a su hijo de temas espirituales?

Cu/Fam1: No, porque €l no entiende, no, no creo, pues si rezamos y todo, pero la
oracién no més, pero hablarle de temas espirituales, no.

En: ¢Y digamos, con que personas, ya sea su hijo, los médicos, el padre, o el
psicologo, o las enfermeras siente usted que tiene afinidad con ellas en cuenta a su
forma de pensar de la espiritualidad?

Cu/Faml: Pues como aqui, con las profesionales de aqui, con todas.

En: ¢Usted cree que piensa como ellas en cuanto a espiritualidad, como parecido?
Cu/Fam1: No, no creo que todas, no.

En: ¢Por qué?

Cu/Fam1: No sé, me parece como, bueno, de otra religion o algo, que tengan
otro...

En: ¢Y usted cree digamos que la concepcion que usted tiene de espiritualidad
puede influenciar en su relacion con estas personas?

Cu/Faml:

En: Ok. ¢En general, digamos, usted a nivel personal, qué practicas espirituales

realiza?

CulFam1: NG OSEinguna!



217.
28.

29.
30.
31.

32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.

40.

41.

42.
43.
44,
45.
46.
47.
48.
49.

50.
5l
52.

99

En: pero usted me comentaba que usted hablaba con el padre...

Cu/Fam1: Ah, pero, si, de eso, que UnG'Se confiesa con él, que hacemos oracion, de
eso,

En: ;Y usted las realiza con el fin de sentirse...?

Cu/Faml: Si, eso es como una experiencia...

En: O sea, como usted nos ha venido contando de esa forma como usted vive la
espiritualidad, a través de la religion, se cercania y su dialogo con Dios.

Cu/Fam1.: Si, es eso., exactamente.

En: ;Y usted cuando lo hace como se siente?

Cu/Faml: Bien.

En: Bien es tranquila, segura...

Cu/Fam1.: Si.

En: Con més fe, esperanza...

CufFam1: Si, tranuila, més que todo tranquila.

En: ¢Y cada cuénto lleva usted a cabo estas précticas espirituales? ;Cada tiempo
especifico?

Cu/Fam1: Si, con frecuencia, visitamos al padre, vamos a misa, comulgamos,
siempre estamos ahi.

En: ¢Ese ritual de comulgar qué siente cuando lo hace? Teniendo en cuenta que lo
estd haciendo para sentirse mucho mejor, para sentirse mejor en su relacién con
Dios, con la situacion que esta viviendo, como familiar y cuidadora.

Cu/Fam1: Si, claro, tranquilidad, totalmente, tranquilidad.

En: ¢Y usted realiza estas précticas en alguna situacion en especial?

Cu/Fam1l: Sola, me arrodillo, pero sola.

En: ¢Pero cuando se siente desesperada o si esta tranquila también lo hace?

Cu/Fam1: No, desesperada més que todo. Tranquila, no.

En: ¢Y estas practicas usted las realiza con algun objetivo especifico?

Cu/Fam1: Como para mejorar el momento, que digo, y como para tranquilizarme.
En: Y pues, ha sido un poco repetitivo, pero por favor, nos dice usted ;Qué siente
cuando realiza estas practicas?

Cu/Fam1: Tranquilidad, siempre la tranquilidad.

En: ¢Y cuando no las realiza, qué siente?

Cu/Fam1: Pues como que estuviera alejada de algo.
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En: Me comentaba que no habia realizado ningun tipo de estas préacticas en frente
digamos de las personas acd, (Como mas personal para usted?

Cu/Fam1.: Si, més personal, totalmente.

En: Ok. ¢ Para usted qué es una enfermedad terminal?

Cu/Fam1: [aNUEKe!

En: ¢Y digamos, queé creencias tiene usted frente a la enfermedad terminal?
Cu/Fam1: ;C6mo?

En: ¢Qué creencias tiene usted frente a la enfermedad terminal?

Cu/Fam1: No, creencias, pues que ya es el fin de uno, Gfeeiueyaiesiemomentony
que todos tenemos que llegar a e ese punto.

En: Y digamos, teniendo esa concepcion que usted tiene de enfermedad terminal,
¢Usted como explicaria la enfermedad terminal? ¢(Desde donde la podria ver?
Como algo completamente médico, como si fuera un castigo de Dios, como si fuera
solamente el destino...

Cu/Fam1: No, el destino. Si.

En: ¢Qué esta premeditado, de pronto?

Cu/Fam1: Si, que ya esta, si, destino, ya que el destino de cada persona.

En: ¢ Usted le encuentra alguna explicacion a la enfermedad terminal a través de la
espiritualidad? O sea, ¢Le parece que se relacionan? Como toda la parte que usted
dice religiosa, toda la parte espiritual...

Cu/Fam1l: No, no la asimilo asi.

En: ¢Cree que la forma como usted entiende la enfermedad terminal influye en su
relacion con los médicos, las enfermeras, con la psicologa, con su hijo?

Cu/Fam1: No, no creo.

En: ¢usted cree que la espiritualidad le sirve o le es Gtil en su relacion con el
médico, con las enfermeras, con el psicologo o su familia?

Cu/Fam1: No.

En: Listo, eso es todo.

En: Entrevistador
Cu/Fam2: Familiar 2
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En: la primera pregunta es relacionada con espiritualidad, que nos digas un poquito,
¢ Qué entiendes por espiritualidad?

Cu/Fam2: Es como la conexion que tenemos todos hacia un ser superior.
Independiente la religion como se llame, catdlicos, cristianos, es esa conexion con
un ser superior.

En: ¢En eses caso, tienes algunas diferencias que hacer entre la espiritualidad y la
religiosidad?

Cu/Fam2: Si, porque pienso que cuando la espiritualidad es una comunicacion muy
propia, y ya cuando uno habla de religion hay unas reglas a las cuales uno se rige y
@54 lino enacuerdo 0" desclierda, por eso hay personas que no tienen ninguna
religion, pero si creen un ser superior, hay otros que si tenemos religion y creemos
en un ser superior.

En: /Y esa idea de espiritualidad la has tenido durante toda tu vida, o ha cambiado

en algin momento?

Cu/Fam2: Creo que ahora tengo una relacion més estrecha, digamos que muchos
afios, de universidad, de todo esto, estaba un poco méas alejada de esa parte
espiritual, pero cuando naci6 mi hija, ahorita con la enfermedad de mi mam, si es
mucho mas cercana.

En: ¢Y qué tan importante es para usted la espiritualidad en su vida?

Cu/Fam2: Muy importante. Siempre he pensado, y es de las cosas que le ensefio,
por ejemplo, a mi hija, que CliERUONINOICEEIGAINISCHSUPEHONIESpetaNaNOSIEMAS!
sin personas buenas, que dan cosas lindas a los demés.

En: ¢Y con qué personas acé de los cuidados paliativos has conversado sobre los
temas espirituales? ¢Con los doctores, con las psicdlogas, con los demas pacientes,
familiares, las enfermeras?

Cu/Fam2: Aqui realmente ha sido, lo que pasa es que mi mama no quiso volver al
grupo de apoyo, solo estuvimos una vez con Paola y no ingrese con ella a la cita,
pero aqui, dentro de la clinica con nadie, realmente.

En: ¢Y con algun familiar asi qué temas han tratado, sobre la espiritualidad?

Cu/Fam2: realmente, hemos, méas que de espiritualidad, hemos hecho cosas mas

cercanas: rezar el rosario, asistir a un sitio que nos dijeron que era muy lindo para

En: ;Y esto ha sucedido una vez, varias veces o regularmente td lo haces?
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Cu/Fam2: Desde que naci6 mi hija, mi hija va a cumplir 4 afios, hacia ac lo hago
bastante seguido, antes no.

En: ¢Y las personas con las que lo has hecho como reaccionan? ;Como se siente
después de que...?

cu/Fam?: [ICINEOCIESC e ACORUREIEIGE; nor cjemplo, mi esposo no
es mucho de ese tema, el si cree en Dios, pero no ir a un sitio, a estar rezando un
rosario, no; yo intento rezar el rosario seguido, mi mama ahora lo hace bastante
seguido, y le ha ayudado mucho, sobre todo a ella, en momentos en los que
fisicamente ella se siente muy mal.

En: ¢ Y usted cdmo se siente cuando habla de este tema?

CulFam2: ¢Con ella?, bien IESHTESIVOROVMANEcESNANUENANGUOONEONGESSI
hoy la veo muy mal le digo “mami, ;quiere rezar el rosario?, bueno, listo” y
después me dice “me siento mejor, un poquito mas tranquila”.

En: ¢Y qué rituales ha practicado usted respecto a la espiritualidad aqui en el
contexto hospitalario?

Cu/Fam2: Aqui no, de pronto EliaRdONCHENRGrESaNaNENlimiErapiaNuRNpadE
INUESTFONAURNEIVIGRENAE, pero, es mas, no sé si aqui en el centro médico hay una

capilla, por ejemplo, no he preguntado.

En: ¢Y para usted seria importante?

Cu/Fam2: Si, por ejemplo en la Clinica Shaio, donde ella se ha realizado muchos
examenes, hay una capilla, entonces cuando ella ingresa yo voy y hago una
oracion.

En: ¢Con qué objetivo realiza estas practicas?

Cu/Fam2: Para encomendarle a mi Dios que todo salga bien. Al principio, cuando
se descubrid todo lo del cancer, todos los examenes salian peor cada dfa, y cuando
empezamos la quimio, por el contrario, todos los examenes habfan empezado a
salir muchisimo mejor, empezaba a recuperarse mucho més rapido.

En: ¢Usted cree que su concepcion, la forma como usted llevaba la espiritualidad
influia en su relacion de alguna manera con su familiar, del personal hospitalario?
Cu/Fam2: Yo creo que si, en la parte familiar, por ejemplo, nosotros tenemos unos
primos que mi tio muri6 también de cancer, y a raiz de la enfermedad de mi mama,
pues ellos le dicen a uno, no la visitan , porque saben que es un proceso muy
doloroso al principio, pero si por ejemplo le hablan a uno que
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ella, estamos orando por ella”, y eso ha hecho que nos unamos mas, que si antes
pasaba un afo sin que supiéramos de ellos ahora continuamente nos estamos
Ilamando, tengo una prima también, que es cristiana y me llama muy seguido a
decirme “estoy orando por tu mama, en el grupo de oracion pedimos por su salud”
En: ¢ Y qué practicas, rituales espirituales ustedes realizan?

Cu/Fam2: rezar el rosario lo hago con mi mamé a veces intento ir a misa...

En: Consiste en un dialogo con...

Cu/Fam2: Si, es un dialogo.

En: ¢? Y cada cuanto lo practican

Cu/Fam2: Yo rezo, el rosario no todos los dias, pero si rezo todas las noches.

En: ¢Qué siente cuando realiza estas préacticas espirituales?

Cu/Fam?: [Trancuilicacs

En: ¢Y cuando no las realiza?

Cu/Fam2: No, digamos que el rezar todas las noches es algo que realizo hace, yo

En: ¢ Y ha realizado algunas practicas o rituales aqui al frente de alguno de los que
conforman el sistema de cuidados paliativos?

Cu/Fam2: No, pienso que eso es algo muy intimo, propio. La quimioterapia pasada,
por ejemplo, estaba leyendo un libro y lleg6 una sefiora y me dijo “; Esta esperando

a alguien?” y le dije “Si” y me dijo “No, yo soy paciente, ta ta ta” y me dijo [SNile]

En: ¢pero digamos que para usted habria alguna diferencia en la forma de
relacionarse, digamos, con el sistema médico, con las enfermeras, todo esto, 0 sea,
la forma como ellos le responderian a usted, a su mama, todo esto, o sea, eso
crearia alguna diferencia en su pate espiritual y todo eso, la forma como manejan
las noticias, todo esto?
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Cu/Fam2: Si, si. Yo creo que eso ayuda a que, lo veo en los médicos: mi hermano
es médico y él todos los domingos va a misa; el trato que yo veo por ejemplo es
muy célido a sus pacientes, no es un nimero mas, una estadistica mas o alguien
mas sin nombre que llegd a su consulta, sino es alguien mas sin nombre que llego a

su consulta, sino es una persona que sabe el nombre, que es calido. Conozco

muchos médicos, no sé su religion, pero que en su trato es distante

En: ¢ me puedes contar un poquito para ti qué es la enfermedad terminal?
Cu/Fam2: (Risas).

mASHimiade™ £I cancer que tiene mi mama tiene metéstasis en dos sitios y el
oncdblogo fue muy claro, o sea, su expectativa de vida es uno 0 maximo dos afos, y
cuando ya te dicen eso, en mi causé fue, siempre he sido muy allegada a mi mama,
tengo la fortuna de trabajar desde mi casa, entonces, mi mama se fue a vivir donde
mi hermano, porque hay mas comodidades, y yo todos los dias me traslado de la
primera de mayo hasta la 170 y me regreso a mi casa todos los dias, y estoy con
ella,

entonces, cuando a uno

le dicen terminal, [ifiGIpiGsaGUEIESICOROIGINTiEMpONAayIGUEEProVECHARIGNPOIGUE

En: ¢Y qué creencia tienen acerca de la enfermedad?

Cu/Fam2: Mira, cuando nos dijeron gue ella tenia cAncer y como la vimos, en ese
momento, tres semanas después, yo en algun momento pensé que ella no iba a
llegar ni a mayo, porque cuando ella llegd aqui a la primera quimioterapia ella
llegd en silla de ruedas, con oxigeno 24 horas, y sin poder dormir en las noches.
Hoy termina su cuarto ciclo, ya no tiene oxigeno, ya puede caminar, dormir, 7

horas seguidas y camina bien, y yo pensé que eso, cuando nos explico
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NN <o ha sido un proceso muy duro,

porgue es la mama de uno, y uno nunca imagina que eso le va a pasar a alguien de

tu familia, y a las personas que les ha pasado, porque he tenido dos amigas que han
sufrido de cancer y la diferencia es que una tenia 35 y la otra 40 afios, y eso ayuda

a que sea mas facil tu recuperacion;

45. En: ¢Y le encuentras alguna explicacion a la enfermedad terminal?

46. Cu/Fam2: Yo soy un poco mas analitica, ¢Si?

que fue cuestiones: uno, mi mama fue
fumadora muchos afios, dejo de serlo hace poco tiempo, pero lo era, entonces
pienso que es, uno, mala suerte, otro, que tenia todo el factor para que lo tuviera,
que era cancer de pulmon.

47.En: (Y le encuentras una explicacion a esa enfermedad a través de la
espiritualidad?

48. Cu/Fam2: No, pienso que es un momento que nos pone a prueba Dios la fortaleza,

49. En: ;Y crees que la manera como entiendes la enfermedad puede influir de alguna
manera en tu relacién con los demas, con tu madre, con tus familiares, con los
médicos, enfermeras, etc.?

Cu/Fam2: Yo creo que si, porgue si uno piensa, que si lo diagnostican un cancer y
ya uno dice y como quiere sumercé que sea el entierro, porque ya de una vez lo
mato.
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51.En: ¢Y usted cree que la espiritualidad le sirve o le es util en relacion con el

médico?

52. Cu/Fam2:

53. En: Y con su mama me imagino...

54. Cu/Fam2: Si, espectacular.

55. En: Muchisimas gracias por su tiempo.

Cu3

En: Entrevistador
Cu/Fam3: Familiar 3

1.
2.

S

8.
9.

En: ¢Bueno, entonces, usted que entiende por espiritualidad?

Cu/Fam3: O sea, que uno, como le explico, o seajieStarmunNONDICAICONMIASIEAs

En: ¢Para usted existe alguna diferencia entre la espiritualidad y la religion?

Cu/Fam3: Una cosa espiritual y otra cosa es la religion, si.

En: ¢y en qué sentido piensa usted que son diferentes?

Cu/Fam3: Bueno, como la religion viene de diferentes religiones, entonces ahi es
uno, ahi es como la fe que uno coge para, como le dijera, la fe, que uno coge de la
religion.

En: ¢Y digamos, esta idea que usted tiene de espiritualidad la ha tenido durante
toda su vida o digamos ha ido cambiando?

Cu/Fam3: Generalmente si ha sido igual.

En: ¢Que tan importante es para usted la espiritualidad?

10. Cu/Fam3: Tal como, yo entiendo asijiComONIONME]Orpalaniodomparanlasademas

[BERSORES] no se.
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En: ¢Y digamos, usted ha conversado con ciertas personas, ya sea médicos,
enfermeras, su cufiada, o psicologos acerca de sus creencias espirituales?

Cu/Fam3: No.

En: Ok. ¢Usted ha practicado algun ritual relacionado con su espiritualidad en el
contexto hospitalario?

Cu/Fam3: No.

En: ¢Usted le habla a su cufiada respecto a algun tema espiritual o algo asi?
¢Hablan ya sea de espiritualidad o de religion?

Cu/Fam3: Yo le digo [EifcEuSSCIIDIoSIcEacNGueNaIIsalideIesieIprobleman
porque como ya habia pasado algo igual con una hermana de ella, yo en ese lado no
estuve tan pendiente como decir ahorita, porque ahorita con ella tengo mas
confianza que la que tuve con la hermana, entonces por eso yo, y tengo el tiempo
disponible para colaborar.

En: ¢Digamos que usted cree que la concepcién que tiene de espiritualidad,
digamos, es afin o se parece a la de su cufiada, a la de los médicos, enfermeras o
psicologos de la institucion?

CufFam3: Como més del psicélogo, porque, lo que uno oye, si, lo que uno
digamos, lo que entiende, y est4 como en el mismo cuento

En: ¢Cree que su concepcion de espiritualidad influye de alguna forma en su

relacion pues con su cufiada, con los médicos, las enfermeras o los psic6logos?

Cu/Fam3: Con mi cufiada, si, porque de todas maneras, yo estoy muy
especialmente, y le hablo, digamos, de tener la fe.

En: ;Y usted cree que eso, digamos, las ayuda a ser mas unidas o...?

Cu/Fam3:

En: Ok. ¢Y digamos, a parte de comentarle a ella, digamos, que usted le habla de
la importancia de la fe y todo eso, usted que otro tipo de practicas hace con ella,
hacen relajacion, hacen algun tipo de ejercicio de yoga, de meditacion?

Cu/Fam3: No, para nada.

En: ¢(Rezan, oran?

Cu/Fam3: No, porque ella como que no, como que lo e respeto a ella si reza o no,
yo le digo es “pidale a Dios, entréguese a Dios, como estar pendiente en eso”.

En: ¢pero nunca han hecho otro tipo de practicas juntas?

28. Cu/Fam3: No sefiora.
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En: Ok. ¢ Digamos, en qué ocasiones le habla usted a ella de estos temas de Dios?

Cu/Fam3: Cuando la veo muy triste, muy decaida, cualquier palabra ayuda.

En: ¢Y con qué objetivo digamos, usted realiza estas practicas?

Cu/Fam3: Pues como uno quiere que esté contenta, que tenga buena habilidad,
porque cuando ella supo eso decay6 mucho, no comia, ni querfa tomarse un pocillo
de agua, nada, entonces yo empecé a ayudarle de que “coma, #nimo, pongase en
manos de Dios, tenga fe”.

En: ¢Y qué siente usted digamos, cuando realiza estas practicas espirituales?
Cu/Fam3: No, pues uno contento porque de todas maneras esté con ella.

En: ¢Y cuando no las realiza qué siente?

Cu/Fam3: Ah no, esta uno pendiente.

En: ¢Usted ha realizado algunas de estas practicas digamos, en frente de médicos,

enfermeras, de mas personas de su familia o digamos de la psicologa?

Cu/Fam3: No, exactamente. Es que yo tengo dos hermanas psicdlogas, y pues uno
no deja de estar hablando con ellas, porque son muchas cosas gue uno pone en
practica con ellas.

En: Entonces ha sido como més intimo como cuando usted le habla de esos temas.
¢ Y, digamos, que respuesta tienen sus hermanas o las personas con las que hala de
estos temas, digamos en frente de estas personas, qué influencia, qué percepcion
tienen ellas respecto a esas practicas que usted hace?

Cu/Fam3: Generalmente, de lo que uno habla, generalmente, el comportamiento
con las demas personas, el comportamiento que tiene uno con la maméa, como la
compafiia, generalmente.

En: ;Y digamos, que piensan sus hermanas en relacién a esas practicas? ;Coémo se
sienten ellas o qué piensan?

Cu/Fam3: La verdad no sé, no le se decir.

En: Y digamos, ¢ha habido algo que haya influido, digamos, en sus practicas
espirituales? ¢ Algun comentario, un consejo?

Cu/Fam3: No.

En: Bueno, para usted ¢qué es una enfermedad terminal? ;Qué entiende usted por
eso?

Cu/Fam3: PlESIEOMOIENEARCER

En: Ok.
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48. Cu/Fam3: Y lo mismo la diabetes que es una enfermedad tremenda.

49. En: y digamos, ¢Qué creencias tiene usted frente a la enfermedad terminal? ;Qué
piensa, qué creencias tiene?

50. Cu/Fam3: No se, como que....

51.En: Si yo le digo a usted digamos como “esta persona tiene una enfermedad
terminal”, ;Usted que pensaria? ;Como qué creencias tiene?

52. Cu/Fam3: Ah, no, pues que qué pesar que tocd, como asi.

53. En: ;Y digamos, piensa que digamos, el hecho de tener una enfermedad terminal
significa que la persona se va a morir o digamos puede tener otro tipo de
posibilidades?

54. Cu/Fam3: PliESISeGURIAGRAVEdaaIGUENEntal

55. En: Ok. ¢(Qué explicacion le da usted a la enfermedad terminal? ;Usted por qué
cree que se da?

56. Cu/Fam3: porque no se cuidd en su juventud, o no se cuido antes.

57. En: ¢Usted le encuentra una explicacion a la enfermedad terminal por medio de la
espiritualidad? O sea, ¢Piensa que se relacionan de cierta forma?

58. Cu/Fam3: Pues no, no alcanzo ya como a explicarle bien.

59. En: O sea, como en la medida en que si usted cree que por ejemplo, si una persona
no ha sido lo suficientemente religiosa en su vida, o digamos, no ha tenido tantas
practicas espirituales, ¢usted cree que digamos eso influencia a que tenga una
enfermedad terminal o algo asi?

60. Cu/Fam?3: DISCaNComOIGUSHENAITS.

61. En: Exacto. ;Usted cree eso?

62. Cu/Fam3: Yo, si.

63. En: ¢Usted cree que digamos su forma de entender la enfermedad terminal influye
de cierta forma en su relacion con su cufiada, con los médicos, con la psicéloga,
con las enfermeras, con la psicéloga?

64. Cu/Fam3: Pues ahi si no se, porque de todas maneras no alcanza uno como a
entender, esa noticia que le llega a uno, entonces, no he tenido la charla con ella
COMo en ese cuento.

65. En: ¢Usted cree que la espiritualidad le es datil en la relacion pues con las
enfermeras, con los psicdlogos, con la familia en general?

66. Cu/Fama3:
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En: ¢Y en qué sentido cree que es til?

52, CuiFen3: Pues porque de todas maneras no, que se llegue la oportunidad de

69.

ENF 1

En: Perfecto, muchas gracias, eso era todo.

En: Entrevistador
Enfl: Enfermera 1

1.
2.

10.

11.

12.
13.

En: ¢Qué entiendes tu por espiritualidad?

Enfl: Espiritualidad es como el complemento del ser humano, de la parte fisica,
para llevar al maximo como todos los criterios que uno tiene como ser humano.
En: ¢Y para ti existe una diferencia entre espiritualidad y religion?

Enfl: La espiritualidad es lo que tu manejas internamente y que tienes tu como
individuo y la religién es como participas a nivel de comunidad y como enfocas tus
creencias, lo que td crees y lo que has vivido.

En: ¢Y digamos, esta idea que tienes tu acerca de la espiritualidad ha sido asi toda
tu vida o digamos sientes que ha ido cambiando.

Enfl: Yo creo que eso cambia a medida que uno vas creciendo tanto
cronoldgicamente como se enriquece con las personas que lo rodean, asi, uno
aprende que la espiritualidad también evoluciona.

En: Entonces, ¢qué tan importante es la espiritualidad para tu vida y por qué?

EnfL: Mucho, porque si ti no tienes una tranquilidad interior no puedes expresar
ESONCoRESIpErS oS GUEIENIoHeaR] por cjemplo trabajo con eso me toca tener

mucha espiritualidad para poder estar con los pacientes.
En: ¢(Con qué personas del sistema hospitalario, digamos, los pacientes, los
médicos, las demas enfermeras, los familiares o la psicologa, tu has conversado

acerca de tus creencias espirituales?

Enf1: Especificamente no se toca ese tema pero uno lo maneja a diario con los
pacientes, pero especificamente, no.

En: ¢Ha practicado algun ritual relacionado con su espiritualidad en el contexto
hospitalario?

Enf1: N, AUncal (no ha practicado ningdn ritual)
En: ¢Nunca? ;Y habla al paciente de temas espirituales?
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(Enf1: Pues por lo general uno trata como de obviar la parte que va incluida en la

i, por ejemplo, lEIESENFERGUIGNGUEIEY

15. En: Exacto. ¢ TU crees que tu concepcion de espiritualidad influye de alguna forma
en la relacion que tu tienes digamos, con tus comparfieras, los médicos, con los
pacientes y su familia?

16. Enf1:

17. En: Ok. ¢ Y en cuanto al nivel personal, qué précticas espirituales realizas?
18. Enfl:

19. En: Si hablo de orar, de hablar con Dios, de meditar...

20. Enf1: Normalmente, pues uno lo hace antes de llegar, uno normalmente da gracias
por todo lo que uno tiene que los demas no tienen, no tanto las cosas fisicas, sino
que, YO Creo que uno aca con tantas cosas que ve, uno lo hace mentalmente en
muchos sentidos.

21. En: (Y cada cuanto llevas a cabo estas practicas?

22. Enfl: Pues acé, casi que diario, y pues en la casa depende como de la situacién,

23. En: ;Y para ti en qué consisten esas practicas espirituales?

24. Enf1: pues normalmente, G HESIGHSUONNEIAIZAEONOISCISIIEIUNOICRISINNGE

25.En: ¢Y digamos que hay ocasiones que, digamos, te hagan necesitar mas de esas

practicas? Es esporadico o...
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Enfl: A veces si se generan muchos niveles de estrés, dificultades familiares, o

En: Y, digamos, ¢cual es el objetivo especifico con el cual tu realizas estas
practicas?
EnfL: (EI objetivo especifico? Eso, como [EiiSillcomoNmasuclanoaomuconnlas

En: Listo. ¢ Y qué sientes cuando realizas esas practicas?

Enf1: Como més [iGUIlIGE0NESTaRMESIEqUIliBREo!

En: ¢Y cuando no las realizas qué sientes?

Enf1: Estrés, se estrella uno con todo el mundo, yo creo.

En: ¢Has realizado alguna de estas practicas, asi no sea aca en el hospital como ya

nos dijiste, pero has realizado alguna practica en presencia de tus comparieras, o de
los médicos o los pacientes?

Enfl: No, mira que normalmente es uno, uno no lo enfoca aqui en el lugar de
trabajo con los comparieros, casi siempre es para uno.

En: ¢Para ti qué es una enfermedad terminal?

Enfl: una enfermedad terminal es algo que lleva mucho tiempo con una persona y
que no le permite realizar ciertas funciones y que lo va a limitar hasta cierto punto,
0 sea, que No es que se va a MOir ya o que va a tener un proceso fulminante, sino

En: ¢Y que creencias, qué crees tu acerca de la enfermedad terminal? ;Qué

creencias tienes al respecto?

Enf1: Pues que la gente tiene muchos miedos. A cualquiera que le detecten una
jUZgan mucho, muche aNas personas, v por lo general ese concepto cerrado que se

convierte como en el teléfono roto, que el vecino dijo, que el amigo, que no se qué,
y estd en muchas condiciones en el paciente, y en esas condiciones el paciente no
estd para que le reprochen nada sino para que le brinden apoyo, y muchas personas
saben muy poco en la manera de tratar al paciente que esta en condicion de
mejoramiento, que sea un apoyo sino simplemente sefalarlo, buscan como

justificar por qué esta asi.
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En: ¢Qué explicacion le das tu a la enfermedad terminal? Para ti de donde viene?

Como la explicas?

Enfl: Pues eso es ya un deterioro fisico que hay hasta cierto punto que se puede
hacer para ayudar, pero que si uno enriquece de manera espiritual, hay pacientes

En: ¢(Le encuentras una explicacion a la enfermedad terminal a través de la
espiritualidad?

Enfl: A través de la espiritualidad? Yo pienso que no, que es mas bien algo fisico y

no tanto espiritual, y que

En: Ok. /Y digamos tu crees que esta manera como la que tu entiendes la
enfermedad terminal influye de alguna manera en tu relacion con los médicos, con
los pacientes, con las enfermeras, con los psicélogos?

Enfl: Uno cambia muchos conceptos, cuando uno no es nada de salud, uno no esta
vinculado con el mundo de la salud, pasa, pero cuando ta te encuentras de frente
con este tipo de cosas duras y dificiles de manejar, uno cambia el concepto. A mi
me gusta mas apoyar que de pronto decir oiga pero por qué llegé a ese punto, ;si?
No hago eso sino mas bien lo apoyo brindandole un espacio a relacionarse con la
persona que uno tiene a cargo y decirle “oiga, venga porque aqui no se ha acabado
la cosa”, toca hacer hasta lo que se pueda.

En: ¢Pero tu crees que esa concepcidon que td tienes, digamos, influye de cierta
manera en tu relacion con el paciente...?

Enfl:

En: ¢En qué sentido?

Enfl: En el sentido en que el trato se mejora mucho, y el paciente se siente muy
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En: ;O sea, que entonces tu crees que el uso de la espiritualidad o no uso se
relaciona mucho con el trabajo con los pacientes? Digamos en cuanto a adherencia
al tratamiento...

Enfl: Si. Es una relacion directamente proporcional: si tu encuentras un paciente
que llega a un primer sitio y le dices tu de primerazo “mira, se te va a caer el
cabello”, asi como yo te lo estoy diciendo, el paciente choca, se choca y colapsa
totalmente en ese momento, pero si uno llega y le dice “mira, este medicamento te
hace esto, esto y esto, uno de los efectos es este, pero hay opcion, mira, te puedes
maquillar, te puedes conseguir una peluca, conseguirte de pronto las pafioletas, los
gorritos, ta ta ta” la reaccion es muy diferente; es muy diferente como enfocas el
tema y les das eses apoyo, no decirle “mire que usted ya esta sentado y se fregd y
ya no mas.” Entonces lo que tu digas, a uno le falta ponerse en el lugar de los
demas, ““si yo estuviera ahi sentada, qué me gustaria que me dijeran”, entonces la
espiritualidad que uno tiene influye demasiado, porque me estoy poniendo en los
zapatos del otro; si yo digo, bueno, uno paciente va, un paciente viene, de malas,
que se le caiga el cabello, no. Y hay situaciones que a veces, a los mismos
pacientes se les salen de las manos, como son las partes econdémicas, lo familiar, a
veces hay un drama tenaz detras de cada paciente que viene, entonces, si tu le
generas estabilidad al paciente, le dices “piense que esta es una terapia para
recuperarse, tiene que estar tranquila, que si la gente de afuera la necesita, usted se
va a recuperar y estar fuerte para que esa gente sienta su apoyo”. Entonces eso
influye mucho, si tu eres de pronto, no se, hay muchas personas que no tiene
creencias de nada y que no tienen ningun tipo de espiritualidad, chocan mucho con
esto, porque es cuestion de humanidad, aqui todos tiene que tener algo de
humanidad para poder tratar a un paciente, y si tu no tienes humanidad enlazada
con espiritualidad, no haces nada.

E: Listo.

En: entrevistador

Enf2: enfermera 2
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En: ¢ Me puedes comentar para ti que entiendes por espiritualidad?

Enf2: Bueno, yo entiendo que espiritualidad es esa parte muy conectada con el
Dios que todos tenemos, ¢no? Hay diferentes tipos de religiones entonces cada uno
tiene como esa conexion con ese Dios.

En: ¢ TG ves alguna diferencia entre la espiritualidad y la religion?

Enf2: No, estdn muy conectadas, para mi estan muy conectadas como tal
diferencias como tal no.

En: ¢Esta idea de espiritualidad ha sido asi durante toda tu vida o a cambiado por
algin hecho, en algin momento o a medida que has pasado de la adolescencia
hasta la adultez?

Enf2: Si claro, yo creo que de pronto lo que uno vive, las situaciones vividas hacen
que ese nivel de espiritualidad que manejamos todos a diario vaya cambiando, vaya
como madurando y se tome como mas a profundidad mas enserio tal vez.

En: ¢Que tan importante es para ti la espiritualidad en tu vida?

Enf2: Es importante porque como yo manejo pacientes entonces pienso que si no
hay espiritualidad en mi vida pues no voy a brindar una buena atencion, va a ser

algo como...

En: ¢Con que personas de aqui del sistema de cuidados paliativos, o sea los
doctores, el paciente, los familiares, con quien de ellos has conversado sobre las

experiencias espirituales?

Enf2: La verdad no recuerdo, no recuerdo si he conversado acerca de eso con
alguno de ellos

En: ¢Ni con familiares?
Enf2:

En: ¢Eso sucede usualmente, o sea regularmente?
Enf2: Si, si porque los pacientes nuevos, en si los que estdn aqui por primera vez y

En: ¢Y ellos como reaccionan cuando tu les hablas de estas cosas?
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Enf2:

En: ¢Tu como te sientes cuando hablas de temas espirituales con ellos, y que les
tratas de brindar la tranquilidad a estos pacientes?
Enf2: No, se siente muy bien, y ademés que se siente como si de [STURRICRINMICE

En: ¢ TU practicas algun ritual relacionado con la espiritualidad aqui en el contexto
hospitalario?

Enf2: No

En: ¢Le hablas al paciente de temas espirituales como algo de lo que nos dijiste
ahorita?

Enf2: Si, de esa manera de pronto es lo Unico, no se de pronto si haya mas, tal vez
Si

En: ¢Con cuales personas aparte de los pacientes de aqui de los cuidados paliativos,
sientes que esa concepcidn que ta tienes de espiritualidad se relaciona, como que es
afin? Por ejemplo con los médicos, ¢con cual sientes que tiene una concepcion
diferente?

Enf2: No, yo pienso que, que las personas que en este momento estan el grupo
tenemos la misma concepcion de lo que es espiritualidad y le trasmitimos la misma
idea o casi la misma idea y el mismo carifio al paciente

En: ¢Y crees que tu concepcion de espiritualidad influye de alguna manera como en
la relacion que ta tienes con los pacientes, con los familiares, con los doctores, con
la psicéloga?

Enf2: Si

En: ¢Como influye?

Enf2:
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En: Y usualmente fuera o dentro de aqui, ¢que practicas o rituales realizas digamos

como la oracion o el dialogo?

m
>
—h
N

En: ¢Cada cuanto lo haces?

Enf2: Todos los dias, todas las mafanas al salir el sol

En: ¢Realizar estas practicas con algun objetivo en especificos?

Enf2: No, especificamente no, de pronto por lo que le han inculcado a uno, de que
de pronto nunca este ese angel de la guarda o ese ser supremo acompafiandolo a
uno entonces uno debe ser muy agradecido y de esa manera pues uno aprende a ser
agradecido no solo con.. De pronto ese ser que no vemos sino con las personas que
esta a nuestro alrededor

En: ¢ TG que sientes cuando realizar esas practicas?

36. Enf2: Ehh. .. SiSRioNtancuilidaonoueieSiooIperaonacs

37.

38.
39.

40.

41.
42.

En: ¢Y cuando no las realizas o las dejas de hacer por algin motivo, por afan,
bueno, cualquier cosa?

Enf2: No, no me pesa

En: ¢Y has realizado alguna de estas practicas aqui en presencia de los del sistema
de cuidados paliativos?

Enf2: Si, de pronto cuando vienen algunos pacientes que jhay hoy es mi sexto y
ultimo ciclo y ya y no sé que! Entonces terminan es el abrazo y “mira es gracias a
Dios, mira que todo termino rapido, hace cuanto llegaste aqui por primera vez,
sUper ansioso 0 ansiosa y decias que no, que esto iba a ser dificil y ya paso todo. O
cuando vienen ya de la ultima consulta, del control que ya les dijeron que ya
estaban bien, que estaban curados y todo ese cuento

En: Y digamos ¢ que percibes td, que respuesta te dan ellos como lo sientes?

Enf2
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44,
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46.

47.
48.

49.
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52.

11

o

En: ¢Como han influido esas respuestas en la relacion que tu guardas con estos
pacientes?

Enf2: Ehh... bueno, digamos en la parte personal, como que va creciendo ese amor
y ese carifio y esa parte espiritual de que nunca hay que perder la fe ni la esperanza
en las cosas y los paciente me imagino que pues, con su agradecimiento ellos
siguen viniendo ac4, o sea ellos vienen a saludarlo a uno eso es mas que positivo y
pues en si de la entidad de salud

En: ¢Para ti que es una enfermedad terminal?
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En: ¢Y que creencias tienes acerca de la enfermedad terminal?
Enf2:

En: ¢Que explicacion le das tu a la enfermedad terminal?
Enf2: Yo pienso que cuando nos dicen que es algo terminal y es en si lo que te
digo; los pacientes llegan aca y les dicen cancer y para ellos es la muerte, ya no hay

nada mas, entonces todo va en eso, en esa concepcion que tengamos con la parte

espiritual,

En: (TG le encuentras alguna explicacion a la enfermedad terminal a través de la
espiritualidad?
Enf2: Para mi van relacionadas, lo mismo que te digo
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53. En: ¢ TG crees que la manera como tu entiendes y explicas esa enfermedad influye
de alguna manera en la relacion que tu tienes con los pacientes, con los médicos,
con los demas miembros de aca del sistema de cuidados paliativos?

54. Enf2: Si claro, o sea, si todos estamos, si todos tenemos una parte espiritual mu

acentuada digdmoslo, que yo sé que si por que yo le he notado.

55. En: Y especialmente con el paciente, ¢crees que tu manera de ver la espiritualidad y
la enfermedad terminal influye en tu relacion con el paciente?

56. Enf2: Si

57. En: ¢En que sentido?

58. Enf2:

59. En: ¢Y en que manera influye el uso o no en el trabajo con los pacientes?

ENF 3
En: Entrevistador
Enf3: Enfermera 3

1. En: Bueno, entonces me gustaria que me dijeras, ;qué entiendes por espiritualidad?
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Enf3: ¢Por espiritualidad? No se, es como la forma de uno comunicarse con los
seres de mas alla, por asi decir. Eso es...si, es como la forma de uno asi
mentalmente comunicarse con las otras personas.

En: ¢Para ti existe alguna diferencia entre la religion y la espiritualidad?

Enf3: Pues la religion es las creencias que uno tiene sobre Dios, toda la historia de
la creacion, y la espiritualidad va mas con el pensamiento de otras cosas, como
para relajarse, y asi.

En: ¢Esta idea que tu tienes de la espiritualidad ha sido la misma durante toda tu
vida? (O ha ido cambiando?

Enf3: No, ha sido siempre la misma.

En: ¢Qué tan importante ha sido en tu vida la espiritualidad?

Enf3: Pues si es importante, pero la verdad casi no le pongo mucha atencion a eso,
porque mi trabajo es estar pendiente siempre con la sefiora entonces no hay tiempo
de ponerse a descansar y tomarse esos tiempos.

En: ¢ Y conversas sobre estos temas con alguien?

Enf3: No, la verdad? No.

En: ¢Y con la persona a la que cuidas?

Enf3: No, porque ella es una persona que a muy poco se le van olvidando las cosas,
entonces si uno empieza a hablarle de creencias entonces “no, eso no es verdad, eso
es mentira”.

En: ¢{Has intentado?

Enf3: Si. Por ejemplo, ahorita que pasé Semana Santa dan esas peliculas de Jesus y
eso y decia que “no, eso no es verdad”.

En: ¢Y has tenido experiencia con otras pacientes, otras personas que te haya
tocado cuidar?

Enf3: No, la verdad, tampoco.

En: ¢Y cuando has intentado por ejemplo hablarle a ella, de qué temas especificos
le hablas?

Enf3

En: ¢Y por ejemplo, cuando veian esas peliculas de la Biblia, de qué temas le

hablabas?
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Enf3: Pues que le decia que mire, que cuando Jesus habia nacido y que lo iban a
crucificar, pero ella no, hay algunas cosas que me dice que si era verdad pero otras
que no.

En: ¢Y digamos ella te habla de si ella le pide a Dios que la ayude con lo que le

estd pasando?

[nf3: Si, ella a veces pide asi como en oracion con Dios, pero a veces dice “ay)
En: ¢Y td que opinas de eso?

Erf5: [Digo que eso es normal para ella, porque por su enfermedad y eso, ella en
ez de mejorar va a empeorar, entonces ese es su modo de pensar, que Dios la estd

En: ;Y cuando ella te dice “ay Dios, por qué me hace sufrir”, tu le dices algo?

Enf3:

En: ¢Y te es facil hablarle de la muerte a las personas?

Enf3: No, no tanto, es dificil.

En: ;Y cuando te tocan el tema por ejemplo de “es que yo me voy a morir”?

Enf3: Hay personas que cuando dicen “me voy a morir” o “me voy a matar”, hay
que ponerles atencion porque son personas que en realidad lo pueden hacer. Por
€s0 es que casi no me gusta hablar del tema.

En: ¢Y digamos cuando has intentado decirle a ella que tenga fe en Dios, o que le
pida a Dios, ella reacciona de alguna manera?

Enf3: Pues a veces que si, le pide a Dios pero hay veces que se pone a llorar y llore
y llore.

En: ;Y eso es dificil para ti?

Enf3: Si, porque por mas cosas que yo le diga no la puedo calmar, no se ella en qué
piense o algo para eso.

En: ¢ Y td como te sientes cuando te habla de eso?
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Enf3: Pues a veces me da tristeza porque yo digo, asi podemos caer cualquiera de
nosotros, que gracias a Dios ella tiene una familia que la quiere, porque hay
personas que estan abandonados y no tienen apoyos.

En: ¢Y alguna vez has practicado algun ritual con ella, oras con ella, ir a misa con
ella?

Enf3: No.

En: Eso no...

Enf3: No.

En: ¢Y sientes que digamos la concepcién que ta tienes de espiritualidad y de
religion es afin a la de ella? ¢Sientes que si hay cosas que comparten o crees que
piensa completamente diferente respecto a eso?

Enf3: Pues ella a veces comparte conmigo muchas ideas, pero hay veces que no.
En: ¢Y ta crees que es influye en la relacion que ustedes dos tienen?

Enf3: Pues no

En: ¢Es independiente?

Enf3:

En: ¢Y qué précticas y rituales tienes tu, independientemente de la relacion con los
pacientes?

Enf3: Pues asi de eso, me siento a orar, un ratico, normal, pero asi que tenga...

. En: Muy regularmente y eso...
50.
51.
52.
53.
54.
55.

Enf3: No.

En: Es algo mas como contigo misma.

Enf3: Si sefiora.

En: Ok. ¢Y oras o rezas?

(Interrupcion)

En: Bueno, ¢y entonces en qué momentos llevas a cabo esas practicas? En qué
momentos decides orar o rezar?

Enf3: La verdad cuando me quedan ratos libres, porque aqui me la paso de
domingo a domingo, de 7 a 7 y la verdad, llego es cansada a la casa, hay que hacer
el aseo, entonces la verdad poco tiempo me queda.

En: ¢Y digamos, cuando tienes alguna situacion de angustia o susto o algo, lo

haces?
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58. Enf3: A veces si.

59.
60.
61.

62.

63.
64.

65.

66.

67.

68.

69.
70.
71.

72.

73.

74.

75.

76.

En: ¢ Y existe alguna diferencia cuando lo haces o no lo haces?

Enf3: En general si me siento més relajada, como que uno descansa.

En: ¢Y alguna vez, en toda tu experiencia, cuando has estado con algun paciente o
algo, hayas hecho alguna practica como de orar con el paciente?

Enf3: Si. Yo tuve un sefior que duré cuidandolo, pero él era una persona muy activa
entonces ¢l me decia “léame un libro” y yo siempre le leia era el libro ese del Sefior
de los Milagros, y ese de por asi todos los dias lo leiamos.

En: ;Y para qué lo leian, €l se sentia mas tranquilo?

Enf3: Pues a él siempre le gustaba como rezar, y los domingos iba uno y visitaba la
Iglesia y era muy religioso, entonces me decia, “venga, 1éame un libro” y yo se lo
leia.

En: ¢Y como te sentias cuando hacias eso?

Enf3: Pues bien, porque €l se ponia contento cada vez que se lo leia y a €l a veces,
como que la memoria ya no...

En: No le daba.

Enf3: ...y claro, empezaba a uno cambiarle los nombres o no se acordaba de las
personas, pero hay veces, que, si era algo religioso, eso si se lo sabia todo, o sea, a
él nunca se le va a olvidar eso.

En: ¢Y por qué piensas que pasaba eso? ;Era lo mas importante?

Enf3: Si, era lo mas importante para él.

En: ¢Y ta crees que lo que t0 hicieras respecto a eso, a la religion y la
espiritualidad, influia en tu relacion con €l?

Enf3: Si, puede ser.

En: ¢ Digamos, si tl no le leyeras esas cosas, crees que hubiera afectado?

Erf3: Claro, porque el sefior de pronto se hubiera puesto de mal genio o “a estd
muchacha no le gusta la religion” o uno cree en Dios o algo.

En: Listo. ;Y digamos, tU crees que €S0 que pasa con tus pacientes y eso, que estan
enfermos, influyen en lo que ta crees sobre Dios, sobre tus practicas y eso?

Enf3: Pues no tanto de eso, porque digo yo, una enfermedad o algo la adquiere es
porgue uno mismo se la causo, puede ser, con el tabaquismo, con el alcohol, y Dios
lo Gnico que hace es darnos esperanza de que de pro9tno si nos vamos a recuperar

pero, eso para mi, no tiene relacion las dos cosas.
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En: ¢Para ti qué es una enfermedad terminal?

Enf3: Una enfermedad terminal es el fin de la vida, en pocas palabras, porque ahi
es cuando més 0 menos sabe que UNO se Va a morir, uno ya pierde las expectativas
de la vida, uno ya no quiere hacer nada.

En: ¢ Y qué significa para ti trabajar con una persona, digamos, que se vaya a morir,

que t0 sabes que se va a morir y no hay nada que hacer?

Enf3: Pues ahf la forma es como de mantenerle, prolongarle la vida, que sea mejor,
que sea digna, ¢no? No dejar que esa paciente se caiga en la tristeza porque “me
voy a morir”, no, o sea, tratar de mejorarles la calidad de vida.

En: ¢Y tienes alguna creencia frente a las enfermedades terminales? Algo que tu
creas, que sea tuyo, que tu pienses que son causadas por esto y esto.

Enf3: No

En: No en particular.

Enf3: No sefiora.

En: ¢Y qué explicacion le das? ¢Si tu te preguntas por qué una persona se enferma
y otra no?

Enf3: Yo a eso les digo que las enfermedades a veces llegan por si solas, porque
hay personas que pueden que estén bien, y de un momento a otro le empiece a dar
un dolor y le descubran un cancer de algo, asi estén bien, o sea, las enfermedades
no se detectan asi de una.

En: Por ejemplo, hay gente que cree que las enfermedades terminales como un
cancer y eso son castigos de Dios o cosas que hagan...

Enf3: No, eso no es tanto castigo de Dios, sino los habitos que uno tuvo durante
toda su vida, el cuidado que le dio.

En: /Y tu crees que, le encuentras algun tipo de explicacién a través de la
espiritualidad a la enfermedad terminal?

Enf3: No.

En: ¢Y eso influye en tu relacion con los pacientes?

Enf3: No.

En: ¢Si digamos el paciente piensa que es un castigo de Dios y td no, como

manejas esa situacion?



125

94. Enf3:

95. En: Entonces prefieres respetar la decision que €l ha tomado.

96. Enf3: Si.

97.En: ¢ TG crees que hablar sobre la espiritualidad o sobre Dios podria ser Gtil por
ejemplo para una persona que se esté muriendo?

98. Enf3: Claro.

99. En: ¢En qué sentido?

100 Enf3: Nada més en la forma de distraerse, pensando en Dios, diciendo que
“ay, Dios mio, ayudame”, eso para ellos es mucha fortaleza, porque saben que El
los estd escuchando, entonces para mi seria bueno eso.

101. En: Y ta crees que digamos, le va mejor a un paciente que habla esas cosas
y esta aferrado a uno que por ejemplo...

102. Enf3: pues no, o sea, todo depende de lo que piensen ellos, o su forma de
orar; puede que ellos no oren asi con uno, pero de pronto alla en la mente o solitos
ellos lo hagan.

103. En: Listo, eso era todo. Muchas gracias por tu colaboracion.

Medl
En: entrevistador
Med1: medico 1

1. En: ¢Que entiendes ta por espiritualidad?

2. Medl: Por espiritualidad entiendo, eh... como la capacidad que una persona tiene
de creer en algo mas alla de su entendimiento, en dios, en los angeles, en que hay
algo mas aparte de la materia del cuerpo

3. En: ;Para ti existe alguna diferencia entre religion y espiritualidad?

4. Med1: No, es lo mismo, si me parece como si fuera el mismo

5. En: ¢Esta idea que tienes de espiritualidad ha sido la misma durante toda tu vida o

ha cambiado con el tiempo?

6. Medl: No. ha cambiado porque antes yo no, pues digamos que en cuanto a que
empecé a ver mas pacientes en momentos ya finales de su vida y todo y ellos de
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Med1: Si, es muy importante porque yo creo que hay algo mas alla del cuerpo y de

la materia y de lo que somos ¢no? Yo creo, yo no creo que cuando nos morimos
dejamos ya de existir y nos desvanecemos y ya dejamos de ser, yo creo que queda

algo que es como la energia de la que uno fue y de todo lo que uno hizo en su vida

y para mi si es importante, siempre pienso en eso

angeles, pues yo soy catolica pero digamos, que no lo cumplo con todo al 100% de
las reglas pero si Siempre frato/de abordar’y actuarbien, pues.

En: Yo te decia al principio que nosotras habiamos especificado el sistema de
cuidados paliativos compuesto por el medico, por los psicélogos, las enfermeras,
cualquier persona gque pueda estar en torno al paciente, incluso el mismo paciente y
su familia y cuidador, ¢en algin momento en tu experiencia has hablado sobre
temas de espiritualidad con alguien de ese sistema?

Med1: Con eh... jincluye al cuidador y al paciente?

En: Si
Med1: Si,
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13. En: O sea, lo temas especificos que hablas con ellos es sobre Dios, es sobre como

encomendarse a Dios y sobre lo que va a pasar

14. Med1: Si exacto, SOBiGIEHGOMGNUAISEIAGI0SNISOBIENOIUENaaIpasal

15.
16.

17.
18.

19.
20.

21.

22.

23.

24.
25.

En ¢Eso lo haces regularmente o son casos especificos que han pasado?
Med1:

EN: A la persona que le hablas, ¢que es lo general de como reacciona?
Med1: Eh... digamos que ;Como asi? ¢ Como reacciona cuando lo empiezo a hablar
de eso?

En: Si, cuando le empiezas a hablar de eso ¢tu sientes que la gente lo recibe?

Med1: A bueno, si claro, si la persona, cuando una vez yo ya me doy cuenta que la

BGE ce que si, que SEANIGNGUENENGIETENGUENGICSIGNGIVANNEIARSEID pero si.
siempre hay una respuesta y iESiaidONUG/ONOMEIECHOSISMPIEIMEaUNGIONAA0

En: ¢Como te sientes? Independientemente de que es algo que hace parte de lo que

haces, ¢tu como te sientes cuando hablas de esos temas?

Med1: Pues yo a veces siento como, pues, ilEBENGIEHIGTIENIGIICIGUEONOICIEAI0

En: Has realizado algun ritual relacionado con la espiritualidad especifico en el

contexto hospitalario

Med1: ¢Algun ritual? No, la verdad no

En: Nada, como orar con un paciente o si ¢hay algin tipo de servicio como un
capellan con el que hagas algun tipo de ritual especifico?
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26. Med1: No, no lo he hecho

27. En: Alguna vez has sentido en tu experiencia que, ¢has conocido a alguien por
ejemplo una enfermera, un medico, un paciente, con el que sientas que tienes
concepciones afines sobre la espiritualidad, que es una persona con la que te gusta
hablar de eso o puedes hablar de eso?
Med1: No, mira que es muy dificil encontrar personas asi. No la verdad no he

encontrado. Es dificil de hecho encontrar personas que les guste hablar de ese tema,

primero,

QD
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porque yo tenia tiempo, entonces yo me sentaba a
hablar con ellos y les dedicaba mas tiempo pero casi que no hay tiempo en un
hospital para dedicarles tiempo a los pacientes para hablar de eso y menos para

hablar de espiritualidad, o sea, si
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En: ¢ TU crees que la concepcion que tu tienes de espiritualidad influye de alguna
manera en las relaciones que tienes con las personas? O ¢tu crees que cuando
entablas relaciones con los pacientes, con los médicos en ningun memento influye
lo que t0 pienses sobre espiritualidad?

Med1:

En: ¢Que préacticas y rituales espirituales o religiosos practicas ta?
Med1: ¢yo?, yo trato de orar por las noches cuando no me quedo dormida, cuando
de vez en cuando voy a misa, pero muy poco, de vez en cuando. Eso bisicamente.

En: ok. Hmm ¢sientes que hay una diferencia en lo que te pasa cuando las haces o
no las haces? ;Cuando realizas una préactica o no la realizas?
Med1: ;,Una diferencia en cuanto a resultado?, pues no, pues si, CHSICHIONNES

En: bueno ya te lo habia preguntado, pero mas especificamente, ¢esto de orar o de
encomendarte a dios lo has hecho alguna vez delante de un paciente o delante de un
familiar?

Med1: no, nunca.

En: ehh para ti ¢qué es una enfermedad terminal?

Med1: Hmm, es ehh ESlifialenfermedadioueNoNIeneIGUTaGUS AIPESANUENOUOSIGS
tratamientos que realicemos o manejo sintomatico, no a va tener un buen
pronostico ni un cambio en su evolucion y cada vez va a ir progresando y se espera
la muerte més 0 menos en menos de tres meses 0 seis meses y no tiene cura.

En: y ¢tienes algun tipo de creencia personal no como médica sino personal

respecto a las enfermedades terminales?

Med1: efth yo lo relaciono mucho con el cancer, una enfermedad terminal yo la
relaciono mucho, casi que siempre que me hablan sobre enfermedad terminal,
pienso en cancer y no es asi totalmente porque también hay muchas otras
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41. En: Hay personas que por ejemplo creen que las enfermedades terminales son
castigos Osea cosas malas que le pasan a la gente por su mal comportamiento.
¢Crees en algiin momento este tipo de cosas?

42. Med1: No, no yo creo que no. YO Creo que son cosas que pasan porque tenian que
pasar y porque yo si creo digamos que dios decide cuando y como termina con la
vida de una persona, entonces yo creo que son simplemente procesos naturales que
pueden pasar en una persona.

43. En: entonces no le encuentras alguna explicacion a través de la espiritualidad a la
enfermedad terminal. Bueno, ¢;esa manera como tu concibes la enfermedad
terminal tiene alguna influencia en la relacion con tus pacientes?

Med1:

. sino que las enfermedades terminales son enfermedades

45. En: Y alguna vez te ha pasado por ejemplo el tipo de cosas que te cuento que un
paciente cree que son castigos de dios o que son cosas del diablo, ¢algo asi?, ¢que

un paciente te diga que se va a morir por eso?

46.Med1: Si, alguna vez me pas6, que era n paciente que decia que le estaban

47.En: Y ;td como manejabas esa situacion?
48. Medl: yo, no yo ahi si trataba de explicarle como “pero es que mire, esto no... a

ver yo le explico...”el tenia un cancer de pancreas, creo, si tenia un cancer de
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pancreas y yo le empecé a explicar que era que el pancreas estaba enfermo
entonces que le estaba creciendo més de lo normal y pero €l no entendia porque
ademas era como campesinito entonces en nivel educativo era muy bajo, entonces
era muy dificil de explicarle, yo la verdad no me acuerdo muy bien que le decia,
pero si me acuerdo que fue dificil porque a él se le meti6 en la cabeza que era que
era brujeria que le estaban haciendo, ademas el sufri6 mucho, estaba sufriendo
mucho porque le dolia mucho, tenia muchos dolores, vomito, diarrea, de todo y él

creia que era por eso.

Med?2

En: Entrevistador
Med2: Medico 2

En: Hola, te vamos hacer unas pregunticas, primero ;Que entiendes tu por

espiritualidad?

Med2: Bueno por espiritualidad, es como un campo muy grande que comprende
digamos todo lo que cada persona considera que va mas alla de su cuerpo fisico, de
un area que trasciende digamos como todo su sentido biologico y que incluso entra
mas con el campo de la fe, de creencias, de aspectos que se salen de lo que pueden
ser tangibles y el considera que son parte importante también de su desarrollo

integrall

En: ok listo. ¢Para ti existe alguna diferencia entre espiritualidad y religion?

Med2: Como tal, yo generalmente los veo de una manera muy estrecha, van muy
ligados de la mano pero pienso que si son conceptos que en algin punto estan
diferenciados lo que pasa es que generalmente nosotros nuestro entorno y nuestra
propia religién los vemos muy ligados y generalmente yo los manejos de una
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manera muy ligada pero si son conceptos que pueden abarcar cosas diferentes y no
solo a través de la religion.

En: ok, pero mas o menos ¢como en qué sentido la verias diferente?

Med2: Por ejemplo puede haber espiritualidad cuando se cree que hay un alma que
va a trascender de pronto a otro campo, a otro nivel no necesariamente ligado a ser

catdlico y tener esa elevacion a ese otro aspecto del mundo terrenal.

En: Ok. Bueno ¢Esta idea que tu tienes de espiritualidad ha sido la misma durante
toda tu vida o digamos ha habido experiencias que te han hecho cambiar esa idea

que tienes de la espiritualidad?

Med2: Si, yo creo que a medida que las personas van creciendo y a medida que he
ido madurando la idea de espiritualidad se ha ido cambiando, de pronto en la
infancia la idea de la espiritualidad es un aspecto que no es tan importante y cuando
ya uno va creciendo, va cambiando formas de su pensamiento desarrolla un saber
profesional, el aspecto de la espiritualidad va pasando a otros planos en general
inicialmente para mi, personalmente la espiritualidad de pronto por el manejo de mi
propio hogar no era algo tan importante y a medida ya que fui creciendo y fui
cambiando incluso hasta de estilo de vida y de personas con las que me fui
rodeando la espiritualidad paso de pronto a ser un plano un poco mas importante
ligado de la mano de la religion, por eso para mi caso es un poco mas ligado, pero

si va cambiando con el transcurso del tiempo.

En: ¢Que tan importante es la espiritualidad en tu vida y como porque?

Med2: Bueno, personalmente es un aspecto muy importante, digamoslo porque me

ha ayudado a mejorar muchos aspectos de mi misma como persona y por mi
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profesion creo que es realmente bastante importante pero, la preguntas es ¢porque

es importante?

En: jSi! Como ¢porque consideras que es importante en tu vida? Desde tu

experiencia digamos

Med2: realmente a mi me ayuda a generarme paz y tranquilidad interior entonces

En: Listo. ¢Con que personas digamos teniendo en cuenta el sistema que te
mencionamos pues compuesto por paciente, por cuidador de enfermera, por ustedes
los médicos, por el psicélogo, digamos con que personas de este sistema has
conversado tu acerca digamos de tus creencias de la espiritualidad, has tenido la

oportunidad de comentarlas con alguien?

Med2: Generalmente con...De todo el punto de atenciéon con las personas que mas

tiene uno el momento para conversar de eso es con los mismos pacientes.

En: ok. Y por lo general ;,como de que hablan? O ¢que te preguntan?

Med2: Lo que pasa es que por ejemplo en un entorno como este, de pronto en otro
entorno medico, a veces por ejemplo una consulta externa general no es un espacio
que da tanto para eso, pero un entorno en un paciente que esta en unas condiciones

de pronto de salud limite, por decirlo de alguna manera empiezan a
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no retorno de su enfermedad ellos ya estan en su paz interior a un nivel que ya lo

pero si hay algun porcentaje que de pronto ya llegando a un punto de

que buscan de pronto es acelerar el proceso de su enfermedad y ya su vida llegue a
fin y a feliz termino y sin sufrimiento entonces de pronto a veces es un tema que
mas que el medico irselo a tocar al paciente porque es muy dificil a ti como
profesional entrar y decirle bueno pero usted ya esta tranquilo con usted mismo,
con Dios y cree en Dios, es un tema mas que ellos llegan a ti a tocarte ese tema y a
debatir como esas cosas y incluso a veces ya cuando llegan a esa tranquilidad
deciden irse, ellos son los que buscan hablar del tema, a veces también incluso
como para disminuir la tension y el estrés que ellos manejan de su propia
enfermedad mas que con otros profesionales, porque por ejemplo tu con un
personal de enfermeria o con otros profesionales médicos pues no se dan tantos
espacios para entrar y debatir que piensa el paciente gue va a pasar con su vida de
ir mas alla entonces de pronto ese plano de ese punto se da mas directamente con el

paciente incluso a veces tocado mas por el paciente que por otros profesionales.

En: Listo. Digamos ¢teniendo en cuenta lo que nos acabas de comentar digamos
hablando ya en términos especificos, tu qué temas especificos valga la redundancia

has hablado pues de la espiritualidad pues con ellos? ;Sobre que temas especificos?

Med2:
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En: Ok. ¢Y estas conversaciones, digamos han sucedido una vez o digamos que ha

sido varias veces que has tenido ese contacto con el tema?

Med2: Es algo repetitivo, pues no te sabria decir en cantidad que tanto, pero es una

observacién frecuente digamos uno estando aqui todos los dias lo puede percibir

algunos mas que otros, ElHGSSENISNERIDIOeIaSNSCISIeNtaNIa0AANOSIONIEY

En: Ok. ¢Y digamos cuando has tenido esta experiencia de poder habla con ellos

acerca del tema como han reaccionado?

En: Perfecto. Y digamos en cuanto a ti ;como te has sentido al hablar con estas

personas sobre temas espirituales?

Med2: pues para mi no es incomodo realmente, pues, y muchas veces me da

tranquilidad incluso verlos como tan aferrados a ¢como diria yo? , GOMIONCONNEsE
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han puesto y todo eso, ¢tu crees que de pronto han cambiado como tu forma de ver
la espiritualidad, o sientes que de pronto para ti seria creerias que de pronto debes
Ccrecer un poco mas en ese aspecto como para ayudarlos mucho mas a ellos o algo

asi, o crees que no que lo que ellos te digan?

-Med2: ¢ Sabes que si he visto con eso? La gente que es mas tranquila, que tiene mas

pero generalmente el que empieza ya derrotista, a mi me va ir mal, pues si como
que creen en Dios pero eso es un plano como ya diferente o realmente no tienen
ninguna creencia, generalmente uno puede ver que a ellos no les va también, no te
lo se decir en estadisticas exactas no se si haya estudios o los estan haciendo que
demuestren esa relacion pero, si uno ve que les va mejor, por lo tanto uno lo que
Ve, es que si para mi, si yo veo, si yo creo en lo que yo estoy haciendo, estoy
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tranquilo, estoy positivo, pues les va bien. Pues personalmente eso me ha dado
muchas lecciones. Porque, No es lo mismo, una persona que viene totalmente
negativa, a otra que viene en una actitud pues de confianza. Entonces, pues para

uno, uno dice:

En: exacto. Digamos, ¢tu has practicado alguna vez, algun ritual relacionado con la

espiritualidad, aqui en el contexto hospitalario?

Med2: no, realmente no. Ritual como tal, no ninguno.

En: ok. Ehh. {Con cuéles personas que hacen parte de ese sistema que hablamos
ahorita, piensas que, digamos la concepcion que tienes de espiritualidad es afin?

¢ Con cuales has encontrado mas afinidad?

Med2: ;Coémo en cuanto a creencias?

En: si

Med2: con las enfermeras y.. yo soy franca. Nosotras casi nunca hablamos de ese
tema. Con los especialistas, muy rara vez. De pronto alguna vez, con el personal de
enfermeria porque ellos son los que estdn mas cercanos al pacientes y estan viendo
lo que estan viviendo. Generalmente, el especialista, si esta en este ambiente, pero
no esta en la sala, donde estoy yo con los pacientes, entonces no hay como ese
ambiente de estar. Bueno mire esta pasando esto, con este paciente. De pronto con

enfermeria, pero generalmente no es un tema, que se haya discutido hmm.. no.
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En: y en cuanto a las percepciones que has escuchado a los pacientes, ehmm, has

encontrado que tienen afinidad con tu forma de concebirlo o no.

Med2: afinidad o digamos que estamos de acuerdo en cuanto a la fe, la creencia en
Dios, de pronto hay muchos que no lo manifiestan totalmente, porque ellos tienen
sus creencias, pero digamos mas a su interior, pero hay personas que si lo expresan
mas. Que vienen aca y comentan la palabra, de pronto yo no soy tanto de eso. No
soy muy partidaria de eso, pero es muy complicado ir a decirle. Mira, no, no.. no,
estés comentando la palabra de Dios a los demas pacientes, porque eso es muy
complicado. Lo que pasa es que a veces también es incomodo para otras personas.
Pero, con lo que muchos me comentan yo estoy de acuerdo, en la forma en que a
veces se expresan o les hablan a otros es un poquito incomodo, especialmente para

otros pacientes, entonces es un poquito dificil entrar ahi.

En: digamos, en cuanto a tu practica personal, ¢qué practicas o rituales espirituales

has realizado?

Med2: espirituales como tal, pues yo realmente manejo una relacion muy..

En: 6sea, por ejemplo entre.. No Unicamente, digamos, la religiébn como te hemos

dicho desde el principio, sino digamos meditacién o algunos de este tipo que no..

Med2: yo realmente no realizo esas actividades. Yo, eh, en mi casa, en mi ambiente
personal, tengo unos espacios como de [Jlllll. digamos. No lo llamo meditacion,
porgue no es una desconexion total del medio, pero si manejo unos espacios como
de interiorizacion, como de analisis no se como decirlo. Pero no es ni yoga, ni

meditacion, ni nada de eso.

En: ok. Y, t0 haces estas practicas muy seguido o cada cuanto?
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43. Med2: si, yo trato de sacar un espacio a diario. Pues, a veces no lo logro por

tiempo, pero trato de hacerlo 3 0 4 veces a la semana.

44.En: ok. Y ¢en qué consiste esto, pues que tu llamas el dialogo y el proceso de

interiorizacion?

45. Med2: como te diria. Yo creo que esa espiritualidad esta ligada como que con Dios
y con mis creencias. Entonces es como una liberacion de mis sentimientos,
Pensamientos, como un dar gracias, si! de lo que se tiene y de poner en las manos

de una persona superior cosas que estén pendientes.

46. En: ¢y ha habido, ocasiones especificas en que tu sientes la necesidad o te gusta
hacer esas practicas?

47. Med2: si. Yo creo que como todo el mundo. Cuando uno esta en una situacion
dificil, de temor, de angustia, pues hace uno eso, con un poquito més de fuerza, de
refuerzo.

48. En: y estas practicas que realizas, las haces con algun objetivo en especifico?

49. Med2: pues lo que te digo, generalmente como para tranquilizarme. A mi me sirve
mucho para relajacion, liberarme de cargas.

50. En: y, ¢qué sientes cuando realizas estas practicas?

-Med2: es como un momento de tranquilidad, de charla interior que uno tiene a
veces. Uno habla con mucha gente, pero no esta uno como exteriorizando lo que
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En: y que sientes cuando no las realizas, digamos por tiempo o por cualquier otro

motivo?

Med2: pues no me siento mal realmente, si hay dias en que no puedo hacerlo, yo
pues busco un espacio cuando lo tenga que buscar. Pues no me genera ningun tipo

de angustia, ni ningun malestar.

En: ok. y digamos, todas esas practicas que comentas las has realizados en

presencia de pacientes, cuidadores?

Med2: no! Esas practicas las hago Gnicamente sola.

En: ok. Listo. Ehh... Diana, para ti ;que es una enfermedad terminal?

<
)
o
S

En: ok. Y digamos, ¢Qué creencias tienes tu en cuanto a la enfermedad terminal?

Med2: ;creencias en qué sentido?

En: que piensas de la enfermedad como tal o que implicaciones tiene o para ti, que

piensas acerca del tema?
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Med2: digamos la percepcion que manejamos aqui, que manejo yo de un paciente

en estado terminal,

En: ¢ Qué explicacion le das a la enfermedad terminal?

Med2: ;explicacion de..?

En: como de causalidad, mas que todo

Me2: ;como asi?

En: ¢por qué se da..

Med2: la enfermedad terminal puede venir de diferentes origenes, depende
patrones..

En: como mas médicas la explicacion.

Med2: por eso te digo, depende de la enfermedad terminal que esté llevando la
enfermedad. Si vamos a venir al ambiente oncoldgico, pues va a ser como darle la

proteccion de ver porque a enfermedad esta en ese estado.
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En: Osea, a lo que me refiero es, le das una explicacion cientifica, no como un

castigo de Dios..

Med2: ahh ok. SiTORITERteIcIentitica:

72. En: ehh... ;Le encuentras una explicacion a la enfermedad terminal a través de la

73.

74.

75.

76.

77.

espiritualidad?

Med2: no, yo no considero que la enfermedad terminal sea una relacion directa de

un castigo, no creo que sea algo punitivo.

En: ;crees que esta manera que tu tienes de concebir de explicar la enfermedad
terminal influye de alguna forma en tu relacion con el paciente, con su familia, con

las enfermeras, con los deméas médicos?

Med2: si, probablemente si. Porque ese es el enfoque que se le da al manejo no. Si
yo considerara que fuera algo, ehh.. Punitivo porque hiciste algo mal, pues el
enfoque del manejo, seria ya espiritual. Nuestro enfoque es totalmente medico,

cientifico.

En: y digamos, en cuanto al paciente especificamente, has podido darte cuenta, de
que esta explicacion es solamente cientifica y objetiva digamos del problema, ha

influido tu relacion con el paciente o ha dificultado algo?

MED2: no, pues no. Considero que si alguno considera que su estado terminal esta
dado por algun tipo de asociacion espiritual, no se pone en contraposicion. Eso
tiene que ver con sus creencias, de lo que conviene que su estado, de por qué llego
a ese estado y al tratamiento que se le brinda acé en la institucion, no tiene porque

ir en contraposicion con la persona, si en algin momento llegara a pasar €so.
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En: ok. Ehh.. ;De qué manera piensas ti que influye o no influye la espiritualidad

en el trabajo con los pacientes?

Med2: ;de parte nuestra con ellos?

En: exacto

Med2: no,. De pronto aqui en espacios que se brinda como, grupos de apoyo de
psicologia, se manejan como unos temas mas alternativos a la medicina tradicional
y ese es el espacio que de pronto se brinda aqui en la institucidn para hablar de esos
aspectos, pero yo realmente como medico de apoyo que soy aqui, no entro a tocar
ese campo, casi nunca, a menos que ellos sean directamente, como les decia, sean

los que me comiencen a hablar de ese tema, yo los 0igo y no discuto sus creencias,

porque ya eso es un tema que no se debe entrar a debatir. CUGIGUICIICICENCIANOUE

Med3
En: Entrevistador
Med3: Medico 3

En: ¢Que entiendes tu por espiritualidad?

Med3: Para mi la espiritualidad es algo que, ;Como decirlo? Que va més alla de lo
que uno es, més alla del entendimiento y de la razon. Es algo que trasciende, es la
conexidn con ese ser superior, llAmese Dios 0 como quieran, pero que es inherente
a la existencia humana.

En: ¢ para ti existe alguna diferencia entre religion y espiritualidad?
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7. Med3: Si, por su puesto.

8. En: ¢esta idea de espiritualidad ha sido para ti la misma durante toda tu vida o ha
cambiado de alguna manera durante el trascurso de tu vida?

9. Med3: yo creo que ha cambiado, como todos los procesos de aprendizaje, digamos
gue ha cambiado de alguna forma. Tal vez cuando era nifia solo existia la religion.
Cuando uno se hace adulto y empieza a pensar en temas mas trascendentales de la
vida es que se encuentra con la espiritualidad. A través de ella empieza a darle
respuesta a cosas que uno no se pregunta cuando es un nifio o un adolescente.

10. En: ¢Qué tan importante es la espiritualidad en tu vida?

11. Med3: no es tan importante como quisiera. Eh... _

Por ejemplo a mi trabajo, es que este trabajo no deja tiempo para nada.
12. En: como te decia, nosotras definimos el sistema de cuidados paliativos compuesto
por el medico, las enfermeras, los paciente, los cuidadores, y los psicélogos, ¢con

que personas de ese sistema has hablado sobre temas de espiritualidad?

13. Med3: fundamentalmente con los pacientes y sus acompafiantes, los cuidadores

14. En: especificamente ¢sobre que temas de espiritualidad has hablado?
15. Med3: pues...
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En: ¢esto sucede regularmente o solo ha sucedido unas pocas veces?

Med3: eh... podria decirse que es algo del diario vivir.
En: cuando hablas sobre estos temas de espiritualidad, ¢ Cémo responde la gente?
Med3:

En: (Como te sientes cuando hablas de estos temas con las personas del sistema de
cuidados paliativos?

Med3: (Como me siento? Pues normal. Realmente son muy pocas las veces que
quedo afectada por estos temas. De vez en cuando uno conoce a un paciente que le

toca el alma y le hace a uno replantearse su relacion con Dios pero de resto pues...

En: ¢has practicado algun ritual especifico, sobre espiritualidad o religioso en el
contexto hospitalario?

Med3: no. ;Como orar o algo asi? No, la verdad no. Mas alla de lo que te cuento
que hablo con la gente... pues no.

En: ¢sientes que con alguna de las personas del sistema de cuidados paliativos
tienes una concepcidn afin sobre la espiritualidad?

Med3: pues es que la pregunta es muy compleja. Como te digo, no hablo de esos

temas entonces pues no lo puedo saber.

En: ¢crees que tu concepcion de espiritualidad influye de alguna manera en la
relacion con el paciente o con el cuidador o con cualquier otra persona del sistema
de cuidados paliativos y de que manera influye?

Med3:
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En: ¢que précticas y rituales espirituales tu realizas?

Med3: eh... pues creo que especificamente ninguno. Mis practicas van mas
relacionadas con mi bienestar personal, mi alimentacion, el ejercicio, el arte, ¢si?
Puede sonar raro pero esa es la manera como yo llevo a cabo la espiritualidad.

En: ¢cada cuanto llevas a cabo tus précticas y rituales espirituales?

Med3: son cosas de mi vida cotidiana

En: ¢Las realizas con algun objetivo especifico?

Med3: si, en la blsqueda de mi bienestar y mi crecimiento personal.

En: ¢Qué sientes cuando las realizas?

Med3: tranquilidad, armonia, paz interior, salud mmm... no sé que mas.
En: ¢Para ti que es una enfermedad terminal?
Med3: ¢h... una enfermedad terminal es una enfermedad que esta en un estadio

En: ¢ Qué creencias tienes acerca de la enfermedad terminal?

Med3: ;Qué creencias? Mmm... pues es que nunca lo habia pensado pero... podria

Ser que una creencia que yo tengo es que... _
mi familia porque es una enfermedad tortuosa, que conlleva mucho sufrimiento y
mucho desgaste personal.

En: ¢que explicacion le das a la enfermedad terminal?

Med3: (risas) la explicacion que le da el modelo biomédico.

En: ¢le encuentras alguna explicacion a la enfermedad terminal a través de la
espiritualidad?

Med3: es una pregunta muy dificil para un medico, pues obviamente yo trabajo
sobre la enfermedad terminal desde mi formacién profesional y pues es muy dificil
desligarse a eso, pero la verdad es que... por ejemplo aqui algunos pacientes dicen
que la enfermedad terminal es por una castigo. Mira, te voy a poner un ejemplo. Yo
tuve un paciente y su esposa que decian que la enfermedad de su esposo, que era un

cancer gastrico, creo, decian que era porque ellos habian terminado con el
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matrimonio de ¢l. Mejor dicho, ellos primero eran digamos... amantes (risas) y
luego se casaron y justo después le dan el diagnostico al sefior entonces, eh... ellos
sentian que era un castigo de Dios entonces se confesaban y buscaban hacer obras
para enmendar el... mmm... como decirlo... el pecado.

En: ¢crees que la forma como td entiendes y explicas la enfermedad terminal tiene
alguna influencia en la relacién con los pacientes o con cualquier otra persona del
sistema de cuidados paliativos?

Med3: pues vamos a lo mismo que te decia antes. Claro que influye, por supuesto
que yo entiendo la enfermedad terminal de una manera y desde esa manera la

abordo,

En: ¢crees que la espiritualidad te es Gtil en la relacion con los pacientes o con los

otros miembros del sistema de cuidados paliativos?

Med3: si, los pacientes que estan mas cercanos a su fe, mas cercanos a Dios tienen
Mayonadherencialaliiratamiento] Mira, existen estudios, evidencia empirica llevada

a cabo por fisiélogos, médicos en general que... haber...

En: ¢crees que la forma como los pacientes viven la espiritualidad influye de

alguna manera en el curso de su enfermedad?
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49. Med3: si, evidentemente si. Es lo que te deciajifllycnnclusorchrcimancjondel
dolor, en los sintomas, en el prondstico de la enfermedad. Influye y uno no necesita

PS1
En: Entrevistadora
Psl: Psicéloga 1

1. En: ¢Qué entiendes por espiritualidad?

2. Psil: Mmm, pues la espiritualidad es, no sé, es la creencia de que hay un ser
supremo, y que uno se conecta como con una fuerza trascendente, no importa el
nombre ni la religién, es simplemente la conexion con un ser supremo Yy
trascendente, eso es para mi la espiritualidad.

3. En: ¢Parati existe alguna diferencia entre la espiritualidad y religion?

4. Psil: Si. La religion es como el medio a través del cual muchas personas acceden a
esa dimension espiritual, pero son muy distintas porque hay personas que son muy
religiosas pero poco espirituales, entonces tienen, son dos cosas muy diferentes.

5. En: (Y esta idea que tienes de espiritualidad ha sido la misma durante toda tu vida o
piensas que ha habido experiencias 0 momentos que te hayan cambiado esta
concepcion que tienes?

6. Psil: No, pues yo creo que si, que si ha evolucionado con el tiempo, pero alguna
experiencia particular, no creo, pero si creo que evolucion6 porque antes en mi vida
como que esa dimension no era tan importante y no la veia como algo fundamental
para mi desarrollo personal, yo creo que mas o menos en la época de pregrado es
como cuando uno comienza a conectarse con otras dimensiones, dimensiones
distintas, y uno se da cuenta que el ser humano es integral y que necesita de otras
dimensiones como para su desarrollo integral.

7. En: ¢Qué tan importante es la espiritualidad en tu vida y por qué? Como a nivel
personal.

8. Psil: Bueno, es importantisimo porque le da a mi vida un sentido, y es un sentido en

donde cualquier experiencia no la percibo o no la interpreto como algo del momento
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sino que siempre le trato de ver un sentido, como que para algo me pasa, para que,
me pregunto el por qué y en ocasiones me ayuda mucho a entender y a tener una
mejor comprension de la vida, el tener esa nocion de que hay una dimension
superior.

En: Y digamos, teniendo en cuenta el sistema de cuidados paliativos, compuesto por
el paciente, el médico, las enfermeras, el cuidador o familiar, ¢t0 has conversado
con alguna persona del sistema acerca de tus creencias espirituales?

Psi1: Si, por supuesto. Es un tema que aparece mucho en consulta y es fundamental
trabajarlo porque es como esa dimension que les permite a las personas y a las
il ANECIORPIGIECIOR 11 chas de las personas que no tienen esa conexion

con algo supremo viven la experiencia de cancer como algo muy traumatico, no

logran ver un sentido, no logran tener como un proyecto de vida mas alla de lo que

-, entonces, claro, como las personas lo traen, es importante conocer
B s oo (o que les permite encontrar un sentido diferente [Ji§R

En: Y digamos, nos comentas que has tenido este tipo de conversaciones,
¢cespecificamente de qué temas han hablado?

Psil: De qué temas? ENCIGHIDIOMOCUANCORUNONICHDICOUNIANENASDEISONaSNsoE
permite salir adelante, [N

quieren encontrar como un sentido, 0 sea, siempre aparece ahi como un elemento
importante dentro de la experiencia vital de las personas.
En: ;Y estas conversaciones han surgido una vez o varias veces, ha sido como muy

regular?

Psi1: Muchas veces N IINGIUSIDIGCHCANGHISNICA O NIONCICAU AN NSuI
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En: Y digamos, ;,como has notado tl que reaccionan esas personas, ya sea el
paciente, el familiar, el médico, la enfermera, o cualquier persona del sistema, como

reaccionan cuando tu les hablas de temas espirituales?

Psi1: Muy bien. Siempre ha habido como una receptividad, incluso las personas que

En: ¢Y como te has sentido td al hablar digamos, de estos temas espirituales con

estas personas?

Psi1: Muy bien. Yo creo que nunca he chocado, porque hay personas que si les

En: ¢Has practicado algun ritual relacionado con la espiritualidad en el contexto

hospitalario?

Psil: No, ¢sabes qué? Ritual no., Realizamos un ejercicio, las personas que me

En: ¢Como imagineria?

Psil: No. Traer la atencién y la intencion de la persona se enfoca en algo, y es en
potenciar todo su capacidad sanadora, que es algo que trabaja la
Psiconeuroinmunologia, entonces, es un ejercicio muy bonito porque la idea es que,
a ellos les gusta orar antes de hacer el ejercicio y muchos se imaginan como esa
fuerza divina o trascendente, como muy luminosa y hacen el ejercicio de
imaginacion activa a partir de eso. Pero realmente algun ritual propiamente, no.

En: Y digamos que esto que tu nos comentas, que nosotras lo tomamos como un

ritual, ¢td te has sentido comoda realizandolo o como te sientes?
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24. Psil: Si, siempre me he sentido muy comoda, obviamente tratando de respetar si
hay personas que tiene una creencia diferente, trato de enfocarlo desde otra
perspectiva, pero si, siempre me he sentido comoda abordando ese tema.

25. En: ¢Crees que tu concepcion de espiritualidad influye en tu relacion con cada
miembro especifico del sistema? ¢;Como, de qué manera influiria?

26. Psil:

27. En: Digamos, a nivel personal, ;qué practicas o rituales espirituales realizas? T,
COMO persona.
28. Psil:

29. En: ¢Y en qué consisten esas practicas?
30. Psil:

Con la meditacion, pues la meditacion también, yo la manejo de diferentes formas, a
veces también con los pacientes en sala hacemos meditaciones guiadas, les gusta
mucho, o también en espacios intimos, cuando estoy en mi casa, cuando voy en el
bus, como que ha varias técnicas que le permiten a uno no estar en un espacio de
silencio contemplativo, sino que uno también puede como enfocarse y reencontrarse
en otros momentos, esas son como...Y pues bueno, los Mandalas consisten en
dibujar o en pintar o en crear ciertos circulos con figuras que le ayudan a uno a
poner, a través de las figuras o el color algun estado interno que uno tenga, y
principalmente en mi caso en particular me ayudan mucho a enfocarme y en el caso
de los pacientes con los que he trabajado, que no han sido muchos, también les
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gusta porque les permite tener un estado contemplativo, pero también enfocados
como tratando de orientar su mente en algo distinto a su enfermedad.

En: Y digamos, ¢cada cuanto llevas a cabo estas practicas?

Psil: Trato de que sea todos los dias, diariamente.

En: ¢Y en alguna ocasion especial, tiene que pasar algo especial para que las

realices?

Psi1: No, sabes que no? EGONESICONaDAUNIPOCONCUANONBYANOMENtoSIICIIES]
dercasos 0T dersifuaciones muy dolorosas,ipero también cuando quiero dar las

gracias, cuando me siento bien, contenta, también trato de poner en practica eso.

En: Y digamos, ¢tU realizas esas practicas con algun objetivo especifico?

Psil: Pues yo creo que es con la posibilidad de conectarme como con esa fuerza
como universal, con esa fuerza divina que es la que mueve el mundo.

En: y ¢Qué sientes cuando realizas estas practicas?

Psi1: Pues siento tranquilidad, siento paz, me siento reenfocada de pronto cuando a
veces pierdo un poco el curso de la vida, me siento como enfocada y me siento muy
bien principalmente.

En: ¢ Y cuando no las realizas, qué sientes?

Psil: No, sabes que no? Nunca he pensado, no, nada.

En: ¢has realizado alguna de estas précticas espirituales personales en presencia de
alguna persona del sistema de cuidados paliativos? Enfermera, médico, paciente...
Psil: No. Como les decias, de pronto lo de las meditaciones guiadas con las
personas en salas de quimioterapia o ejercicios de relajacion con las personas
también en sala. No, con médicos y enfermeras realmente no.

En: Y cuando haces este tipo de meditaciones, ¢qué tipo de respuestas has recibido
por parte de los otros frente a estas practicas?

Psil: Pues les gusta, les gusta mucho porque también es un espacio diferente,
siempre el mundo de por si es un espacio como muy ruidoso y siempre como que
esta tan acelerado y en movimiento que tener un espacio como para sentarse, para
pensar, para reflexionar y para sentir el presente para ellos resulta gratificante. Y los
demas profesionales les gusta porque es un tema que no siempre se suele trabajar y
que es importante para las personas; por ejemplo las enfermeras si me cuentan que
les gusta mucho que se hagan ese tipo de trabajaos con las personas.

En: ;Y como han influido estas respuestas en la relacion con estas personas?
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46. Psil:

47.En: ¢Y como han influido estas respuestas en las practicas como tal? Las has
mantenido, las has cambiado un poco...

48. Psil: Pues no sabria decirte, no sé si esas personas lo toman, si esas practicas las
hacen parte de su vida, no sé. Sé que algunas personas las hacen parte de los
ejercicios de visualizacion, cuando se trata de conectar con alguna fuerza
trascendente, si me dicen que hacen el ejercicio antes de dormir, otros que han
aprendido de relajacién también, pero de ahi, no podria decir ni asegurar nada mas.

49. En: ¢Para ti que es una enfermedad terminal?

50. Psil: pues es una condicién médica en donde ya digamos, las posibilidades de
recuperaci6n son minimas, y pues gue generan un gran impacto tanto en la persona

51. En: ¢ Qué creencias tienes acerca de la enfermedad terminal?

52. Psil: ¢Qué creencias? Bueno, la primera que ya les habia comentado, GUENIES

Sobrellevarladeralglina maneral Otra creencia que tengo es que, No Sé, que Creo en

los milagros, no sé, y hay personas que a pesar de que estan en una condicién dificil
y ya en un estadio final, hay personas que con su espiritu y su fuerza de lucha se
mantienen, entonces, una creencia que yo tengo es que la actitud si determina
mucho el curso de la enfermedad, especialmente en esa etapa final. [iGHCIcencId

A NCIENERETSORANCAINEAIENNE Q.- otra creencia...pues

no sé, que a pesar de que, la ciencia obviamente estd muy avanzada, yo creo que los
profesionales de la salud no estamos en condiciones para dar prondsticos de si se
acerca 0 no la muerte sino en términos de probabilidades, creo que ahi las certezas
no funcionan mucho, porque he visto casos especiales en donde las personas ya
estan finalmente desahuciadas logran mantenerse y vivir durante mucho tiempo; yo
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creo que ahi una creencia importante es que nunca se debe hablar de certezas que le
quiten la esperanza y la fe a las personas.

En: ¢Y para ti que explicacion, o sea, qué explicacion le das a la enfermedad
terminal?

Psil: Que explicacion...pues no sé, son varias, dependiendo como desde donde uno
lo mire: en la parte médica, yo creo que hay un elemento en comln y es que, no sé,
pienso que de pronto se debe a que las personas no tuvieron practicas como de
autocuidado, que les hayan permitido identificar las sefiales que les daba su cuerpo
antes. Yo creo que cuando ya estan en fases terminales o dejaron pasar mucho

tiempo, o se descuidaron o desatendieron muchas cosas que permitieron que eso se

volviera una situacion crénical Una enfermedad, 'yo Creo que siempre  las

En: ¢Y ta le encuentras alguna explicacion a la enfermedad terminal a través de la
espiritualidad? ¢O lo podrias relacionar?

Psil: Si, pero (risas), suena raro decirlo, por supuesto, yo si creo que hay algun
proposito de vida, a pesar de que se aproxime a la muerte si hay un proposito de
vida, y como les decia anteriormente, casi siempre es como con el objetivo de que
esa experiencia, por muy dolorosa que sea, permita una transformacién y una
evolucion de la persona que la padece, creo que es como una sefial de alarma y le
permite a la persona como movilizarse y reflexionar acerca de qué cosas necesita
cambiar antes de irse, que cosas necesita poner en orden y creo que pues, se puede
explicar desde lo espiritual.

En: Perfecto. ¢ TU crees que esta concepcidn que tu tienes de la enfermedad terminal
influye de alguna forma en la relacion con el paciente, con los médicos, con la
familia?

Psil:
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En: ¢Y mas especificamente crees que esa concepcion de espiritualidad influye de
cierta forma en tu relacion con el paciente como tal?
Psil:

En: ¢De qué manera influye el uso o no de la espiritualidad en el trabajo con los
pacientes?

Psil: Pues yo creo que influye muchisimo, es determinante, porque como les decia
al inicio de la entrevista, es como si pasar por esta condicion médica despertara esta
dimension en algunas personas, en unas las despierta, en otras las potencia, en otras
las pone en conflicto, pero siempre, cuando hay este tipo de enfermedades no se,
catastréficas o crénicas, siempre esta dimensién entra a jugar un papel
determinante, entonces yo creo que influye muchisimo en el trabajo con las
personas.

En: ¢De pronto en la motivacién y eso?

Psil: Si. Me recuerdas la pregunta que me perdi?

En: Es que acd se refiere como al influencia que tiene el uso o no de la
espiritualidad como en el trabajo en si digamos, en el trabajo en terapia con el

paciente.

Psil: Si, si porque, es como un factor realmente de apoyo y un factor siiper, siper
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enfermedad y les permite mantener la fe, que yo creo que es un elemento
importantisimo en el trabajo.

En: Y por ultimo, ¢De qué manera crees que influye el uso o no de la espiritualidad
mas bien como en la relacion tuya con el paciente?

Ps1: De que manera influye? Pues creo que ya la habia respondido también, infiuye
favorablemente porque las personas sienten que dentro del espacio terapeutico
pueden conversar sobre eso, y eso como que fortalece el vinculo, ademés son
personas que se muestran mucho mas receptivas y te empiezan a reconocer desde
otra perspectiva, no solamente como la psicéloga que da consejos sino como la
psicéloga que también tiene una dimension espiritual, y que cuando se conectan
esas dos dimensiones también surge algo muy bonito que es potenciar digamos la

recuperacion emocional entonces yo creo que si favorece muchisimo la relacion.

En: Muchas gracias

En: entrevistador

Ps2: psicologo 2

1.
2.

En: ¢Que entiendes tu por espiritualidad?

Ps2: Para mi la espiritualidad es una parte fundamental de mi vida. Eh...Retne,
muchas cosas, cosas como, como mis creencias y mi forma de ver la vida.

En: ¢para ti existe alguna diferencia entre religion y espiritualidad?

Ps2: tal vez la diferencia entre estas dos cosas es que la espiritualidad es algo que

se podria llegar a decir, digamos... que esta dentro de uno ¢(Si? como algo

inherente a lo que es uno. Mientras que la religion es como, mmm. . digamos el

En: ¢esta idea de espiritualidad ha sido para ti la misma durante toda tu vida o ha
cambiado de alguna manera durante el trascurso de tu vida?

Ps2: Par mi ha cambiando. Desde queyo me acuerdo siempre e créido en Dios!
hacia’mas consciente Y Con mas ConVENcimiento: Desde esa época creo que ha

venido creciendo mi espiritualidad y durante estos afios he venido creciendo y
desarrollandola mas al punto que ya para mi es un estilo de vida.

En: ¢Qué tan importante es la espiritualidad en tu vida?
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Ps2: Muy importante, como te decia para mi la espiritualidad es todo un estilo de
vida. Es ser coherente con una forma de vivir. Es algo que estd dentro de mi como
que no lo puedo separar. Hace parte de lo que yo soy y trato de vivirla dia a dia en
cada cosa que hago y con cada persona con la interactud.

En: como te decia, nosotras definimos el sistema de cuidados paliativos compuesto
por el medico, las enfermeras, los paciente, los cuidadores, y los psicélogos, ¢con
que personas de ese sistema has hablado sobre temas de espiritualidad?

Ps2: De pronto desde mi labor, toco el tema con algunos cuidadores.

En: especificamente ¢sobre qué temas de espiritualidad has hablado?

Ps2: Pues, béasicamente los cuidadores hablan acerca de cémo [GSHpacIentes

En: ¢esto sucede regularmente o solo ha sucedido unas pocas veces?
Ps2: Sucede pocas veces.
En: cuando hablas sobre estos temas de espiritualidad, (Como responde la gente?

¢ Cémo reaccionan?

Ps2: La verdad cuando yo hablo sobre estos temas con pacientes o cuidadores  es
de lo contrario no pasa. Entonces teniendo en cuenta esto, hay una buena respuesta

En: ¢Como te sientes cuando hablas de estos temas con las personas del sistema de

cuidados paliativos?

Ps2: No hablo sobre este tema.

En: ¢has practicado algun ritual especifico, sobre espiritualidad o religioso en el
contexto hospitalario?

Ps2: Ninguno.

En: ¢le hablas a los pacientes sobre temas espirituales?

Ps2 Si se da lasituacion y el paciente es quien pone el tema sf de lo contrario no lo
hago.

En: ¢sientes que con alguna de las personas del sistema de cuidados paliativos
tienes una concepcién afin sobre la espiritualidad?
Ps2: No



25.

26.

217.
28.
29.
30.

31.
32.
33.
34.

35.
36.
37.
38.
39.
40.

41.
42.

43.

158

En: ¢crees que tu concepcion de espiritualidad influye de alguna manera en la
relacion con el paciente o con el cuidador o con cualquier otra persona del sistema
de cuidados paliativos y de que manera influye?

Ps2: Puede influir un poco, ya que desde mi experiencia con la espiritualidad trato
de tener un acercamiento al paciente buscando generar un ambiente calido.
Adicional a ello, pienso que esto favorece la relacion terapéutica en la medida en
que me permite realmente tratar de entender el dolor y la situacién de los otros.

En: ¢que practicas y rituales espirituales tu realizas?

Ps2: La eucaristia y mi comunicacitn cotidiana con Dios.

En: ¢en que consisten estas practicas?

Ps2: La misa es la celebracién diaria donde Jesis se entrega por nosofros se
celebra todos los dias de la semana y mi comunicacion diaria es poder encontrar un
espacio en el que yo pueda hablar con él sobre diferentes temas.

En: ¢cada cuanto llevas a cabo tus practicas y rituales espirituales?

Ps2: Trato de que sea todos los dias.

En: ¢las realizas con algln objetivo especifico?

Ps2: Mi objetivo principal es encontrarme con Dios y alimentarme de él. Es como
si yo fuera por una gota de energia para el dia.

En: ¢Qué sientes cuando las realizas?

Ps2: Mucha paz y tranquilidad..

En: ¢Para ti que es una enfermedad terminal?

Ps2: Es un proceso que esté llevando al final de la vida a quien la padece.

En: ¢ Qué creencias tienes acerca de la enfermedad terminal?

Ps2: Es un proceso dificil y doloroso. Pero depende la forma en la que se lleve lo
En: ¢que explicacion le das a la enfermedad terminal?

Ps2: es un proceso normal de la vida. Es una circunstancia que algunos tienen que

En: ¢le encuentras alguna explicacion a la enfermedad terminal a través de la

espiritualidad?



159

44. Ps2: Pienso, que puede ser un medio de santificacion para la persona. Es decir, esa
situacidn tan dificil puede permitir que la persona transforme situaciones de su vida

45. En: ¢crees que la forma como ta entiendes y explicas la enfermedad terminal tiene

alguna influencia en la relacion con los pacientes o con cualquier otra persona del
sistema de cuidados paliativos?

46. Ps2: No, ya que mi espiritualidad la vivo muy personalmente y muy pocas veces la
exteriorizo con el sistema de cuidados paliativos.

47. En: ¢crees que la espiritualidad te es util en la relacion con los pacientes o con los
otros miembros del sistema de cuidados paliativos?

48.Ps2: Creo que al ser la espiritualidad una parte de mi si puede ser util ya que
constantemente pienso que lo que hago es con un fin de servirles a los otros.

49. En: ¢crees que la forma como los pacientes viven la espiritualidad influye de

alguna manera en el curso de su enfermedad?

50. Ps2: Si, totalmente cuando un paciente se apoya en eso puede aceptar y llevar
mejor la enfermedad que aquellos que no lo hacen.

PS3
EN: entrevistador
PS: psicologo
1. En: Entonces la primera pregunta que te quiero hacer es que me cuentes, para ti,
Osea ¢tu qué entiendes por espiritualidad?

2. PS: Pues es una dimension de la vida, del funcionamiento de las personas. Un area
pues de la vida ehh, que pues como que comprende ehh... como temas como la
trascendencia, como la religiosidad, como un sentido de vida. Entonces como que
todo esto se asocia dentro de esta dimension de lo espiritual.

EN: Osea que para ti ¢existe una diferencia entre religion y espiritualidad?

PS: Si

EN: ¢ Cual seria esa diferencia?

PS: Creo que la espiritualidad es una categoria mas amplia en donde yo meteria la
religion, ehh pero que puedo comprender muchas otras cosas.

7. EN: Ehh ¢esta concepcion que tienes de espiritualidad como me la estas

o g > w

describiendo ahora, ha sido asi siempre o0 ha sido un proceso que hace parte de tu
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formacion profesional? ¢La has construido como parte de tu formacion

profesional?

PS: Creo que como formacion personal y profesional.

EN: ¢Qué tan importante es en tu vida la espiritualidad?

PS: Ehh ehh ehh es muy importante ehh EIOICICOIUGINAYAMOMENtoSASitlaciones

EN: Bueno yo te decia al principio como habiamos definido el sistema de cuidados
paliativos, entonces te recuerdo compuesto por médico, las enfermeras, el
psicologo, el paciente, su cuidador principal, o cualquier miembro de la familia que
esté vinculado con su proceso. Ehh ¢con alguna de esas personas que yo te
menciono del sistema del sistema de cuidados paliativos, ti hablas sobre temas de
espiritualidad?

PS: ¢Yaen el marco de mi trabajo como psicéloga?

EN: Si

PS: Pues sobre todo con los pacientes y con la familia de los pacientes.

EN: Y por ejemplo ¢has encontrado en algin momento una ocasion para hablarlo

con una enfermera o con un medico?

PS: Ehh si, pero como en espacios menos formales, ehh no de consulta o

EN: Y, especificamente con los pacientes, ;sobre qué temas de espiritualidad
hablas?
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18. PS: Ehh con los pacientes, pues en distintos momentos, ehh, pero como en el marco
de trabajos grupales que se hacen con pacientes con cancer ehh entonces ehh
retomando pues como la experiencia que se ha tenido con otros pacientes ehh de

cémo

, encontrarle sentido a la vida en este
momento, entonces un poco con estos grupos de pacientes se retoman experiencias
de otras y se analiza desde ahi el papel que puede tener esa dimension de lo
espiritual. Entonces como retomar la experiencia de otros e identificar ahi como ese
papel. Ehh eso en esos trabajos grupales que se hacen, pues usualmente con
pacientes que estan iniciando proceso de tratamiento. Ehh pero también en las
consultas individuales con pacientes, ehh y pues sobre todo con pacientes que estan

pues en un proceso ehh de enfermedad avanzada,

, por eso mismo que te digo que

. De encontrar un
sentido al estar hoy acd, pues puede fortalecerme en este momento.

19. EN: Osea que si no surge del paciente, ¢si es un area que td indagas o te interesa?

20. PS: Si, si es importante

21. EN: Y digamos ¢cual es la respuesta de los pacientes cuando haces eso? Digamos
cuando les empiezas a hablar de esos temas.

22. PS: Depende, digamos hay algunos paciente que como te decia, que estan en estos
trabajos grupales, a veces desde su misma experiencia, para ellos, ya sea porque
estan mas cercanos con el tema de lo religioso.

23. EN: {Como responde?
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PS: Depende pues de muchas cosas, uno pues de la historia pues del tema de la
espiritualidad en los pacientes, ehh dos de la situacion que viva en ese momento el
paciente, pues es distinto un paciente que este iniciando un tema de enfermedad, de
cancer, a otro paciente que este cercano a la muerte pues todos en ultimas estamos
cerca, que el proceso va mal, que anticipa eso. Entonces te puedo decir como de
esas mismas escenas grupales donde a veces los, hay algun paciente que ha estado

mucho mas cerca en esa historia personal con el tema religioso, con lo espiritual,

ehh y a veces como que tratan o

latente en ellos y lo quieren mostrar o quieren mostrar su experiencia. Bueno ehh

en esas experiencias cercanas a lo espiritual puede que a otros les haya ido mal y
como que no se hayan contactado pues como con ese o algunos lo ven como el ser

superior o dios 0 no sé, entonces segun lo que ellos tengan de su experiencia, pues

seguramente lo recibirén, pero

entonces

EN: ¢Pueden haber casos en los que la espiritualidad no funcione como un factor
protector sino como por decirlo de alguna manera, un factor de riesgo?

PS: Podria ser de pronto también, depende de la forma en la que el paciente vea el
tema de la espiritualidad, en como se acerque a €él, pero también su experiencia en

relacion con eso. Entonces ehh a veces cuando una habla del tema de espiritualidad

y si se acerca de pronto a lo religioso ehh | ESINSSONESINICUCNICS S
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tratamiento o debo seguir sufriendo. entonces

pero B
SeNan eI eNa RO eI onViSHEISANIRMACIORIGIEEIoN entonces como que para

cada persona puede ser distinto, entonces como con eso que te digo, si para mi ese
tema del sentido de mi vida, como ha sido hasta ahorita, lo que implica tener esta
enfermedad o estar cerca de la muerte, que da miedo, temor. [EINCZIGDOIGAHD

pueda ser acercase a algo que en algunos casos se desconoce y se tiene miedo,
entonces enfrentarme a eso puede ser diffcil también, entonces hay que ver también
que limitaciones tiene uno como psicologo también para abordar esa dimension.
Ehh entonces por eso es importante explorarlo a ver la importancia que tiene para
el paciente, como abordarlo, que es para el esto y en muchos casos también buscar
la ayuda de otras personas, entonces si veo que para una persona el abordaje que
hace es desde lo religioso, y creo que seria importante para el que se siga
incentivando desde alli, pues lo puedo sugerir o hacer el contacto con un sacerdote
0 un pastor segun su religion, entonces pero pues esto depende y hay personas que

se dedican méas pues a este tema espiritual,

EN: ¢(TU crees que deberia haber en el proceso de formacién profesional de
psicblogos, algun tipo de preparacion para abordar ese tipo de temas?
PS:

. 'Y conocerse desde la
formacion de uno. No necesariamente para intervenir en esa area y volverme
experto, pero si deberia tener el conocimiento basico, pero desde personas que se
centran mas en esta area para conocer como poder acercarme y reconocer como

poder acércame y por que puede resultar importante. Por qué si no puedo partir
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desde mis prejuicios como eso no es importante o al contrario pensar que es lo
unico o lo mas importante.

EN: Y, ¢td personalmente como te sientes cuando abordas estos temas con los
pacientes?

PS: Ehh pues como yo considero que es un area importante, creo que también parto
de algo, parto pues también puede ser un juicio de valor que si es importante, pero
a veces en la medida en que encuentro pacientes para los que no lo es, o que

considero que ese abordaje no se puede hacer en ese momento, pues no lo hago.

)
@D
=
(@]

No me considero una experta en el tema de a espiritualidad, pero considero que es
un area muy importante, muy valiosa en el bienestar de las personas y que puedo
hacer por lo menos una abordaje inicial y si no pues buscar con quien pueda seguir
en ese proceso con las personas.

EN: (TG personalmente tienes algin tipo de ritual o practica especifica con la
espiritualidad?

PS: Creo que dentro de lo personal también va lo profesional y cuando uno se mete
pues como dentro de toda esta rama y la psicologia clinica, una empieza a conocer
otros abordajes, hay terapias psicologicas como las terapias de tercera generacion
en comportamental ehh donde uno empieza también a leer y a acercarse desde una
manera de pronto también académica donde desde lo personal diria que tiene
también que ver con la espiritualidad. Entonces ehh creo que todo el tema de ese
sentido de vida, encontrar y reconocer en lo importante para uno de poder

centrarse en el aqui y el ahora,
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creo que si tengo un acercamiento con dios y creo que esa
es una forma pues uno centrado en reconocer el sentido de mi vida y como se
hacen las cosas, pero creo que si hay una fuerza pues mas alla de nosotros y si lo
veo centrado en dios y entonces hacia ese lado voy.
EN: ¢th crees que tu concepcion de la espiritualidad tiene alguna influencia en la
relacion con los pacientes dependiendo de sus propias concepciones de
espiritualidad o crees que dentro del marco psicoterapéutico profesional no influye
en la relacion?
PS:

EN: Con respecto a la enfermedad terminal, ;cdmo la entiendes, como explicas la

enfermedad terminal?

PS: Ehh pues se habla de pacientes que estan en situacion terminal cuando el

EN: tG me hablabas anteriormente, que algunos pacientes le dan explicaciones a la
enfermedad terminal como un castigo, cosas asi. ¢ TU como persona le das alguna
explicacion a la enfermedad terminal desde lo espiritual?

PS: Ehh no es que la explique la enfermedad terminal desde alli, pero creo que en

distintos momentos de la vida pero
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EN: ¢Crees que cuando un paciente le da algun tipo de explicacién a la enfermedad
terminal ya sea como un castigo o regalo divino, tiene alguna influencia en el
prondstico de la enfermedad?

PS: Pues ehh eso tiene que ver con lo que te decia de la forma como afronta la

situacion. Es comun en las personas el preguntarse por qué me sucede y en otras
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entonces hay mucho, si hay estudios en relacion con ese
tipo de cosas pero también en como yo, en como las personas que son, en ese caso
pues no es el paciente que es un ser mas espiritual sino porque otras personas
desde de la espiritualidad esta pensando en él y pues habria que ver como se

explica, pero también, eh... pues considero que... Y creo he leido también
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algunas cosas que demuestran que las personas que se centran, tienen un
sentido de vida, le buscan un porque a las cosas y lo tienen eh.. Pues tienen

también un mejor pronostico.



