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Resumen

Se realiz6 un estudio, cuyo proposito fue determinar el desgaste emocional de las familias de
pacientes con una enfermedad terminal, en el cual se desea evidenciar la necesidad de brindar un
apoyo integral a nivel familiar, ya que es de suma importancia el reconocer el deterioro fisico y
mental en los miembros de la familia que rodean al paciente, el tipo de metodologia usado para
desarrollar el siguiente trabajo es el método mixto, se logro indagar en diferentes estudios y luego
poder llevarlos a otro nivel con el respaldo de resultados de los muestreos llevados a cabo, se
pudo identificar que los familiares de este tipo de pacientes sufren diferentes tipos de deterioros

gue generalmente son tomados a la ligera sin darles la atencion necesaria.

En el capitulo 1 se describe el marco referencial, en el que se encuentran los antecedentes de la
investigacion, asi como los antecedentes del problema de investigacion, justificacion del estudio,
la pregunta de investigacion, sus alcances, los limites, objetivos generales y por ultimo los

objetivos especificos.

En el capitulo 2 se describe el marco teorico, en el cual encontraremos; como es la familia de una
persona con enfermedad terminal, que cambios surgen en el sistema funcional dentro de la
familia del paciente, como inicia una inestabilidad econdmica y sus repercusiones, el desgaste

emocional y fisico de los cuidadores.

En el capitulo 3 contiene el marco contextual, en el cual se describe la metodologia y tipo de
investigacion, las variables de estudio, la pregunta de investigacion, muestreo y sujetos de la
investigacion, instrumentos que se utilizaron en la investigacion, y por Gltimo el procedimiento

que se utilizo.

Por ultimo, en el capitulo presenta la presentacion y discusion de resultados, en el que
encontraremos un analisis de graficas de las diferentes preguntas que se formularon para obtener

los resultados finales, y para terminar la discusion de resultados.



Introduccion

La presente investigacion se refiere al tema del desgaste emocional de las familias de pacientes
con una enfermedad terminal, que se puede definir como la falta de atencidn a las necesidades de
los demés miembros de este tipo de familias, omitiendo las diferentes problematicas que pueden

ir surgiendo a raiz de esta nueva situacion dentro del sistema familiar.

Las caracteristicas principales de este tipo de problematica, es el deterioro en las capacidades
tanto fisicas como psicoldgicas, es de suma importancia el identificar una a una como se pueden
ir perjudicando y que en gran medida no se tomen en cuenta estas necesidades en el proceso de

cuidados brindados por parte de los profesionales de estas ramas.

La investigacion de esta problematica se llevo a cabo a raiz de poder determinar y dar a conocer
una idea mas amplia a los lectores y a los expertos de la salud mental de la gran necesidad de los
individuos que rodean a este tipo de pacientes, acompafiado del reconocer hasta qué punto
pueden llegar estas afecciones dentro de una familia, y por ultimo reconocer cuales son los

patrones mas comunes en este tipo de sistemas familiares.

Se analizara a la familia de pacientes con enfermedades terminales, y asi poder evidenciar los
cambios que se pueden presentar en el sistema funcional de la familia, los cuales mas adelante
seran estudiados que podran ser también debido a diferentes problematicas tales como la
inestabilidad econdémica a raiz las necesidades del paciente, y al sumergirnos mas dentro de la
problematica se abordara como se llega a un deterioro fisico, social y emocional en los miembros

de este tipo de familia.



Capitulo 1

Marco Referencial

1.1 Antecedentes

Ferndndez Ortega, M. (2004) afirma que:

La aparicion de una enfermedad aguda, cronica o terminal en alguno de los miembros de
la familia puede representar un serio problema tanto en su funcionamiento como en su
composicion. Podria considerarse como una crisis, dada la desorganizacion que se
produce impactando en cada uno de sus miembros. Para adaptarse a esta nueva situacion,
se pone en marcha mecanismos de autorregulacion que le permite seguir funcionando, se
generan cambios en las interacciones familiares que tienen un propdsito especifico,
consciente o inconsciente, que pueden llevar a la familia a situaciones de equilibrio o

desequilibrio, poniendo en riesgo el bienestar y manejo del paciente enfermo. (p. 251)

De acuerdo con el aporte anterior, ademas del procesamiento de la enfermedad por la familia, asi
como, del tipo de respuesta que ésta genere, existen otros factores que intervienen en el impacto
familiar de la enfermedad, como lo es la etapa del ciclo vital, que debe investigarse el momento
del ciclo vital familiar en que la enfermedad sorprende a la familia, el grado de consecucién de

las tareas propias de esa etapa y la posicion de cada uno de sus miembros en sus roles.

Fernandez Ortega, M. (2004) afirma que:
El impacto de la enfermedad sera diferente en cada momento de la vida de una familia y

del miembro al que le ocurra; de tal suerte que no es lo mismo una enfermedad como la
diabetes en el esposo economicamente activo en la etapa de independencia de los hijos,

que una enfermedad vascular cerebral en el conyuge en etapa de nido vacio. (p. 251)



De igual forma, esté claro que no es lo mismo que aparezca la enfermedad en una familia que no
ha enfrentado diferentes crisis familiares y que no ha puesto a prueba sus capacidades para
resolver este tipo de conflictos, a que ocurra en una familia que ha sido muy “golpeada” por

éstas, cuyo desenlace podra ser muy prometedor o realmente catastrofico.

1.2 Planteamiento del problema

La idea surge a raiz de tener un acercamiento de primera mano con un paciente con un
diagnostico terminal, por lo que a medida que se observa el desarrollo de esta, se reconocen las
diferentes necesidades, asi como, distintas situaciones que se pueden presentar en el
comportamiento de las personas que rodean, a la vez, conviven a diario con una persona con

diagnostico terminal.

Por lo que crece el interés del estudio y se observa que generalmente todos los estudios se llevan
al paciente principal, que, si se toma otra ruta, se puede notar que al observar a los familiares de
una persona con un diagndstico terminal surgen otras variables importantes de estudio. A lo que
surge la interrogante ;Cuél es el desgaste emocional en las familias de pacientes con

enfermedades terminales?

1.3 Justificacion del estudio

Esta investigacion busca ampliar el conocimiento respecto a dicha problematica descrita
anteriormente, brindando al lector una perspectiva diferente de las distintas repercusiones que se
pueden llegar a presentar dentro de una familia con un paciente con una enfermedad terminal, al
adentrarnos dentro de la problematica, nos podemos dar cuenta de que es de suma importancia
todo aporte de investigacion para este tipo de poblacion, el poder ampliar desde otra perspectiva

las necesidades que necesitan ser reconocidas al tener un paciente con este tipo de diagnostico.



Se ha podido observar la desactualizacion en los Gltimos afios sobre esta problematica, por lo que
es importante tomar en cuenta que afos tras afios se logran grandes avances en los procesos de
distintitos tratamientos, por lo que sera sumamente importante lo que esta investigacion pueda
aportar a la rama de los practicantes de la salud mental, ya que tomar en cuenta esta problematica

nos ayudard a poder brindar un mejor apoyo a esta poblacion.

1.4 Pregunta de investigacion

¢ Cudl es el desgaste emocional en las familias de pacientes con enfermedades terminales?

1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo general

Evaluar el desgaste emocional en los familiares de pacientes con enfermedades terminales.

1.5.2 Objetivos especificos

e Determinar los cambios en los habitos de cuidado personal en los familiares de pacientes
diagnosticados con enfermedades terminales.

e Comparar la capacidad que tienen los familiares en situaciones de pérdidas de un ser querido.

e Examinar los cambios y dificultades en la comunicacion dentro del sistema familiar.

e Evaluar los cambios emocionales durante el proceso de aceptacion del diagnostico y

tratamiento del paciente principal.



1.6 Alcances y limites

En el trabajo de investigacion se logré que el grupo de poblacion reconociera la gran importancia
de su participacion, que cada uno de sus aportes eran esenciales para este proceso, por otro lado,
se brind6 informacidn relevante de los cambios drasticos que suelen suceder durante el proceso
de cambios en el que estaban pasando, a lo que mostraron empatia al notar que se les reconocia

cada una de las emociones que quiza estaban pasando en ese momento.

Se logro recopilar diferentes experiencias que seran de suma importancia para brindar al lector un
criterio mas amplio respecto a la problematica principal, ya que es habitual que la mayoria de las
personas desconozca que detras de toda enfermedad terminal hay una serie de cambios drasticos
en toda la funcionalidad familiar, el reconocer la serie de cambios que pueden surgir, desde las
areas sociales, fisicas y emocionales e incluso como se ve afectado todo el factor econémico
dentro de la planificacion familiar, hasta llegar a un cambio de roles dentro de su propio sistema

funcional.

La falta de informacién, desactualizacién e investigaciones con la misma linea para respaldar este
tema de investigacion fue una gran limitante para poder avanzar, por lo que el proceso tomo mas
tiempo de lo planificado, finalmente la falta de tiempo no permitié poder ampliar mas areas que
respaldaran todo el desgaste y cambios que provoca toda la enfermedad dentro de un sistema

familiar, con un paciente con un diagndstico terminal.



Capitulo 2

Marco Tedrico

2.1 La familia de una persona con enfermedad terminal

La familia en la cual alguno de sus miembros padece un diagndstico de una enfermedad terminal,
se entra en un proceso de cambios inesperados. Primero, el alto impacto psicolégico por la
proximidad de la muerte de un ser querido con un proceso de duelo especial, que se inicia cuando
aun la persona esta viva, conjugando a la vez la necesidad de bridar apoyo al enfermo, aun

cuando la familia no ha terminado quiza de asimilar la noticia de la enfermedad.

Pino Gomez, K. y otros (2019) afirman:

Cuando una persona presenta un diagnéstico de enfermedad cronica o terminal, se
evidencia, a lo largo de esta, un desequilibrio en las dinamicas familiares, que no solo
afectan al paciente, sino también a los integrantes del ndcleo familiar, emergiendo varios
factores que inciden durante ese proceso. Por tanto, es necesario analizar dichos factores,
de manera que permitan dilucidar el acompafiamiento que se ofrece a los pacientes por

parte de sus familiares y las diferentes redes de apoyo que van emergiendo segun el caso.

Segun lo descrito en el parrafo anterior es muy comun que las familias que se enfrenten a un
diagndstico de este tipo surgen diferentes tipos de cambios que generalmente no se estd
preparado, por lo que van a llegar a afectar toda la dindmica familiar, sera muy importante hacer
ver al grupo familiar a lo que estan enfrentando, ya que desde un inicio serd de gran ayuda

comprometerse todos a lo que se aproxima.



Pino Gémez, K. y otros (2019) también afirman:

En la dimension emocional, tanto las enfermedades cronicas como terminales crean un
desequilibrio en el paciente y sus familias; dicha enfermedad irrumpe en la cotidianidad,
generando grandes cambios cognitivos, emocionales, en algunos sentimientos y en la
subjetividad de los implicados. En cuanto a la dimension social, igualmente se
experimentan unas repercusiones que, dependiendo de la enfermedad, la persona puede
quedar interna en un hospital o en su casa, produciendo cambios en la sociabilidad y

adaptabilidad.

A diferencia de los parrafos anteriores, en este Gltimo se menciona la dimensién emocional, la
serie de cambios que surgen tras conocer el diagnostico, este serd un fuerte impacto que no solo
afectara la funcionalidad dentro de la dindmica familiar, que mientras el nacleo familiar lucha por
acomodarse para subsistir, surgiran diferentes cambios emocionales que generalmente no se
comentan con el fin de demostrar y asi trasmitir fortaleza para el miembro que padece la
enfermedad, pero que al final esto suele llegar a recargar y afectar a cada uno dentro de la

familia.

2.1.1 Cambios en el sistema funcional de la familia

La aparicion de una enfermedad terminal en alguno de los miembros de la familia puede
representar un cambio radical en la dinamica familiar, impactado de manera significativa, desde
el simple hecho de volcarse toda la atencion al que la padece. Podria considerarse como una
crisis, dados los cambios y la desorganizacion que se producird y que sera de gran impacto en

cada uno de sus miembros de esta.



Fernandez Ortega, M. (2004) comenta:
Para adaptarse a esta nueva situacion de enfermedad, la familia pone en marcha

mecanismos de autorregulacion que le permite seguir funcionando, de tal manera que, en
caso de una enfermedad aguda grave o crénica, se generan cambios en las interacciones
familiares que tienen un propdsito especifico, consciente o inconsciente, y que pueden
llevar a la familia a situaciones complejas de equilibrio o desequilibrio, poniendo en
riesgo el bienestar y manejo del paciente enfermo, asi como la funcionalidad del sistema

familiar. (p. 252)

Generalmente la familia a raiz del diagndstico y las recomendaciones médicas, se reestructura
rapidamente para poder brindar al paciente terminal las necesidades que requiere con el objetivo
de brindarle una mayor calidad de vida, pero puede que en algunos casos no sea tan facil
acoplarse a esta serie de cambios, incluso puede llegar a existir negacion de los miembros de la
familia hacia el diagndéstico, esto nos recuerda que todos reaccionamos de maneras diferentes,

tomando en cuenta que nadie estd preparado para este tipo de cambios repentinos.

Fernandez Ortega, M. (2004) comenta:
Los cambios que se producen en las familias en relacion con la enfermedad no siguen

algin patron especifico, mas bien estdn dados por las propias caracteristicas familiares,
tales como su etapa del ciclo vital, el momento de la vida del paciente, el grado de rigidez
de la familia, el nivel socioeconémico, la funcién que cubra la enfermedad para ese grupo

en especifico, la historia familiar, etcétera. (p. 252)



Cada familia es un mundo diferente, tomando en cuenta el parrafo anterior, que puede que
encontremos que un diagnostico sea similar en dos pacientes de distintas familias, sin embargo
los cambios dentro del sistema familiar no tienen que ser los mismos, puede que una familia
tenga un nivel socioeconomico mayor a la del otro paciente y esto facilite el modo de brindar
mejores cuidados con algun tipo de asistencia médica, por otro lado podria ser el tipo de apego de
una familia, a diferencia de otra, en algunos casos se ve como todos en el sistema familiar se
involucra de alguna manera para apoyar al paciente, mientras que en otros casos se ve una actitud

mas rigida de los miembros de la familia.

Fernandez Ortega, M. (2004) afirma:
En caso de enfermedad aguda-grave se puede observar que el grado de desajuste que

genera es muy grande, dada la necesidad de cambios homeostaticos en breves lapsos y
que generalmente son de corta duracion, ya sea por la rehabilitacién del enfermo o por su
muerte, en cuyo caso la familia se enfrentara al manejo del duelo en corto tiempo, en

muchos casos esto sera merecedor de apoyo terapéutico especializado. (p. 254)

La familia ante un diagnéstico terminal puede llegar a sufrir un colapso por una crisis de
organizacion, ya que todo su sistema se verd amenazado a tomar cambios y requerird una
reestructuracién para lograr adaptarse a las necesidades y tomando en cuenta la atencién y
cuidado que requiere el paciente miembro de la familia. Ademas, tomar en cuenta que requerira
atenciones médicas, citas de chequeo, examenes requeridos y curaciones en horarios en los que
con anterioridad cada miembro tenia diferentes compromisos de trabajo, estudios, etc. Por lo que
este puede ser uno de los principales conflictos, al iniciar este cambio, y organizarse para que la

familia pueda seguir funcionando adecuadamente.



Acosta-Zapata, E. (2017) afirma:

En el subsistema filial los hijos de estas pacientes sufren de distanciamiento con la madre,
en ocasiones son los hermanos mayores los que quedan a cargo de su cuidado; esto
ocasiona un fuerte cambio en las atenciones que reciben como el cuidado personal,
alimentacion y apoyo en general que la madre proporciona. Hay familias en las que la
enfermedad ademas de lo antes mencionado produce la separacion de los padres,
provocando una mayor afectacion a los nifios, ya que sufren la pérdida de la madre y la

ausencia del padre. (p. 141)

En casos de familias donde hace falta algunos de los padres, y el Unico padre presente es quien
padece la enfermedad es mayor el sacrificio de los hijos, ya que como bien se menciona
anteriormente el hijo mayor pasa a tomar un papel que quiz& no estaba preparado para asumir.
Por otra parte, las familias con ambos padres en la que uno de los hijos es quien recibe el
diagnostico terminal y finalmente muere, estas familias pueden llegar a desintegrarse, en algunos
casos se debe a que uno de los padres no logre superar esta perdida, mientras el otro busque

seguir adelante.

Acosta-Zapata, E. (2017) también comenta:
Con respecto al subsistema conyugal, para la mayoria de las mujeres el apoyo de sus

parejas durante la enfermedad es imprescindible siendo considerados el mejor soporte
fisico y psicolégico posible. En algunos casos la enfermedad fortalece su relacion,
especialmente cuando son capaces de expresar sus preocupaciones y miedos a la otra

persona. (p. 141)

Como vemos, las alteraciones en la paciente con cancer de mama, no solo esta enfocado en el

aspecto fisico de la enfermedad, sino que esta condiciona una serie de eventos en el ambito



familiar, sexual e incluso laboral. En la aportacién anterior podemos ver ya problemas més
especificos, cuando mencionamos que pueden surgir cambios en la funcionalidad de la familia,
que no solo se deben de adaptar a las nuevas necesidades del miembro de la familia que padece la

enfermedad, pero continua la informacion sobre este aporte en los siguientes parrafos.

Acosta-Zapata, E. (2017) también comenta:
Otra razon por la cual se puede ver comprometida la relacion es por la pérdida de la
actividad sexual, esta disfuncidon es mas evidente en aquellas pacientes que son sometidas
a mastectomia, ya que provoca que disminuyan e incluso cesen sus relaciones sexuales
describiendo un empeoramiento de sus sentimientos de atractivo sexual y su comodidad a
la hora de tener relaciones sexuales; asi como una percepcion de que el interés sexual de
su pareja también ha disminuido. (p. 142)

Dando seguimiento al analisis, es preciso mencionar que se requiere también cubrir el papel o rol

que cumplia en la familia, realizando sus distintas tareas para que esta siga funcionando, pero

vemos que al poner a que el paciente principal sea un conyugue (padre o madre de familia), se

vuelve una situacién mas compleja, ya que se vera afectada toda el area sexual de la pareja, no se

puede suplir ese rol por otro miembro de la familia.

Moreira de Souza, R. (2011) comenta:

Independientemente de la gravedad, la presencia de un enfermo en casa siempre altera la
dinamica familiar. Los efectos se sienten méas cuando la condicion socioeconémica del
cuidador es menor y el enfermo tiene mayor dependencia. La familia es capaz de unirse
en ese momento, establecer rutinas de rotacion de las actividades y servir de soporte al
cuidador. Segun la literatura, mientras la enfermedad avanza, las relaciones familiares se

alteran y se complican las rutinas cotidianas. Para estar con el paciente, el cuidador deja
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su propia familia y se pone de acuerdo con otros familiares para desempefiar su funcion.

(pp. 10-12)

Con frecuencia, el abandono del hogar y de la vida privada desestructuran la familia del cuidador.
Con la muerte del paciente, el cuidador se depara con la pérdida y con la necesidad de recuperar
su hogar y los lazos familiares que se debilitaron, este proceso de adaptacion dependera de ambas

vias, tanto del cuidador como de la familia.

2.1.2 Inestabilidad econdmica familiar

La noticia de tener un paciente con enfermedad terminal dentro de la familia no solo viene a
requerir grandes cambios en su sistema familiar, también requiere de un apoyo econémico
elevado, sobre todo que no es noticia nueva que el acceso a cuidados médicos y el uso de
medicinas es de precios muy elevados. Por otro lado, no se toma en cuenta que el o los cuidadores
pueden tener problemas para organizarse con sus horarios de trabajo debido a las necesidades
nuevas que requiere el paciente, por lo que en muchas ocasiones se ven obligados a abandonar el
empleo o son despedidos de los mismos.

Moreira de Souza, R. (2011) afirma:

Por mas que el cuidador logre organizar su dinamica familiar, no siempre existe la misma
comprension en el ambiente de trabajo formal del cuidador, principalmente cuando el
cuidador necesita ausentarse del servicio para acompafar al paciente a las consultas y
tratamientos ambulatorios. Otras veces, el ausentismo por motivos de enfermedad en la
familia no es aceptado por el empleador y el cuidador pierde su empleo comprometiendo

mas aun la economia familiar. (p. 7)
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Tomando en cuenta como se menciona en el parrafo anterior, todos estos cambios traeran
repercusiones en la dindmica familiar, se ha evidenciado que muchos divorcios surgen por
problemas economicos, no digamos en un caso de este tipo, que sumamos la inestabilidad

econdmica con los cuidados y cambios que han surgido por los cuidados del paciente.

Moreira de Souza, R. (2011) comenta:

La situacion socioecondmica del paciente y su familia se opone al intento de estimular a la
familia para mantener al enfermo terminal en el domicilio con la justificacion de que
tendria una mejor calidad de vida y se sentiria acogido por los familiares en ese momento
de despedida. Lo que se percibe en las narrativas de los cuidadores es que ese momento
puede ser de mucha angustia por la dificultad de garantizar la subsistencia del enfermo y

de la propia familia. (p. 10)

Anteriormente se mencionaron las distintas dificultades que se pueden presentar al vivir un caso
como lo es el tema de este documento, pero es importante mencionar que puede haber cientos de
situaciones diferentes que se pueden presentar, ya que hay que tomar en cuenta que cada familia
es un sistema diferente y Gnico en su forma de adaptacion a una dificultad como esta, ya que hay
que tomar en cuenta, el contexto, la cultura e incluso la situacion social actual de la region y las

facilidades que esta brinde a sus habitantes.

Con frecuencia nos podemos dar cuenta que las familias con un integrante de la familia que sufre
una enfermedad terminal, tienden a pensar rapidamente en los gastos y la forma de subsistir en
las deméas necesidades primarias de la familia, tomando en cuenta que puede que la familia
estuviera en medio de un proyecto de inversion familiar, ya sea en la compra de una casa, un
vehiculo, o incluso invirtiendo en un negocio, por lo que en muchos de estos casos se ve
amenazado estos proyectos, trayendo consigo no solo problemas econémicos de gran magnitud si

no también un desgaste emocional que sera un tema importante de abordar mas adelante.
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2.2 Desgaste emocional del cuidador

Cuidar de un paciente en estado terminal generalmente puede traer sobrecarga emocional, estrés,
miedo, ansiedad y menor satisfaccion con la vida. La sobrecarga emocional muchas veces es
resultado del desgaste fisico, ya que el hecho de sentirse frustrado en la bldsqueda de resultados
positivos y brindar bienestar al paciente terminal trae al cuidador sentimientos negativos de auto

desvalorizacion y de impotencia.

Moreira de Souza, R. (2011) comenta:

Pérdida de autoestima, la falta de reconocimiento de las acciones desarrolladas en el acto
de cuidar compromete la autoestima del cuidador. La literatura muestra que el trabajo del
cuidador es comUnmente poco reconocido, de bajo estatus y hasta invisible. La persona
se siente desvalorizada, cree no ser capaz de desarrollar el papel de cuidador y puede no
ser capaz de comprender las reacciones del paciente terminal, ante el desgaste que siente.
El paciente terminal vive periodos de rabia por la pérdida de su papel en el nucleo
familiar, social o profesional, al no tener mas control sobre la satisfaccion de sus
necesidades. Esta reaccion termina comprometiendo la relacion en cuanto al sistema

familiar se refiere. (p.2)

Luego de ver como se ve dafiada la auto estima del cuidador por diferentes situaciones que
empieza a experimentar y no saber cbmo mediar, inicia a crearse un sentimiento de impotencia.
Todo esto crea una tension inmensa en el cuidador que empieza a hacer méas dificil el

acompafnamiento y el poder brindar los cuidados que requiere el paciente.
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Moreira de Souza, R. (2011) refiere que:

La desesperacion, en el nivel de tension emocional del cuidador es mayor del que existe
en la poblacion en general. La desesperacion es sefialada como un sintoma que acompafia
a la depresion y que se presenta en situaciones de sobrecarga psiquica con aumento de la
ansiedad del cuidador. Acompafiar al enfermo en su sufrimiento genera en el cuidador un
sentimiento de desesperacion y una dificultad en continuar acompafando al paciente en

ese proceso de morir. (p. 7)

Algunos estudios demuestran que la sobrecarga proveniente de los cuidados, asociada a factores
como la vision negativa del cuidador sobre la enfermedad, la ausencia de una red de soporte
social y la dificil relacién con el paciente, aumentan considerablemente los sentimientos de
desaliento y tristeza. Esos factores desenvuelven en el cuidador una menor satisfaccion con la

vida.

Moreira de Souza, R. (2011) sostiene:

La expresion de tristeza puede tener dos fuentes: una en el enfrentamiento de la finitud de
la vida y la otra en la pérdida de “su propia vida”. En la mayoria de los casos, las acciones
de cuidar ocupan todo el tiempo de la persona, que ya no tiene un momento mas para
cuidar de si mismo y escuchar sus propias necesidades sean estas fisicas, afectivas,

familiares o sociales. (p. 8)

En ocasiones quiza no se toma en cuenta la importancia que tiene la estabilidad emocional del
cuidador, ya que constantemente es el que tiene de primera mano la dificil tarea de ver el
deterioro en cada una de las areas del enfermo, por lo que no solo es el brindar ese apoyo
constante a las necesidades que requieren, sino también el hecho de ver como se va deteriorando,

y muchas veces el mismo familiar enfermo se olvida de reconocer todos los sacrificios de los que
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estan apoyando y puede llegar a volverse una persona inestable, con cambios de humor debido a
su situacion.

2.2.1 Deterioro fisico del cuidador

El cuidador deja muchas cosas para estar con el enfermo, motivado por la busqueda de la cura,
pero afectado por desilusiones, sufrimientos y carga de trabajo brindada al paciente. Esas
situaciones se intensificaran con el progreso de la enfermedad. Con miedo de que algo malo
suceda en su ausencia o por la misma preocupacion con la falta de compafiia del paciente, el
cuidador tiende al aislamiento social, disminuyendo sus actividades y rutinas habituales,

convirtiéndose en un prisionero de su hogar.

Moreira de Souza, E. (2011) comenta:

El impacto sobre la salud fisica del cuidador evalud la relacion entre el cuidar de un
paciente y el riesgo de muerte del cuidador por recrudecimiento del cuadro de
enfermedades ya existentes. Se observd mayor riesgo sobre cuidadores con parejas
dependientes y que se sentian sobrecargados con las tareas administrativas. Esa
sobrecarga de diferentes factores aumento el riesgo de morbilidad y de mortalidad en el
cuidador. La definicion de sobrecarga incluye dos aspectos fundamentales: el objetivo y el
subjetivo. La sobrecarga objetiva corresponde a los resultados negativos concretos y
visibles del papel del cuidador y la subjetiva se refiere a las fisiologicas como nutricion,

higiene y comodidad. (p. 4)

Generalmente, el miembro de la familia que toma el papel de cuidador no se siente preparado y
no tiene conocimiento suficiente para desempefiar esta funcion, lo que incrementa su agotamiento
y lo lleva a dejar de lado sus propias necesidades de salud. Por otro lado, aquellos que se sienten

mas preparados para esa actividad sufren menos.
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Capitulo 3

Marco Contextual

3.1 Método

Hernandez Sampieri, R. y otros (2014) afirman que:

Los métodos mixtos representan un conjunto de procesos sistematicos, empiricos y
criticos de investigacion e implican la recoleccion y el andlisis de datos cuantitativos y
cualitativos, asi como su integracion y discusion conjunta, para realizar inferencias
producto de toda la informacion recabada (meta inferencias) y lograr un mayor

entendimiento del fendmeno bajo estudio. (p.51)

Es sumamente importante, como se menciona en el parrafo anterior, el uso adecuado del método
a utilizar, cada fendmeno de estudio que sea necesario comprobar o verificar, tendré una serie de
diferentes necesidades a las cuales tendremos que utilizar distintos métodos para poder realizar

los hallazgos necesarios.

Hernandez Sampieri, R. y otros (2014) afirman que:

Los métodos de investigacion mixta son la integracion sistematica de los métodos
cuantitativo y cualitativo en un solo estudio con el fin de obtener un a "foto grafia" mas
completa del fenémeno. Estos pueden ser conjuntado s de tal manera que las
aproximaciones cuantitativa y cualitativa conserven sus estructuras y procedimientos
originales forma pura de los métodos mixtos. Alternativamente, estos métodos pueden ser
adaptados, alterados o sintetizados para efectuar la investigacion y lidiar con los costos

del estudio forma modificad a de los métodos mixtos. (p. 51)
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Este método sera esencial para poder alcanzar los objetivos que se tienen planteados, por otro
lado, es importante tomar en cuenta que el uso de este método serd fundamental para poder
clarificar cada variable de estudio en esta investigacion, asi mismo derivar una amplia

comprension del contexto sujeto de estudio a grandez rasgos.

3.2 Tipo de investigacion

Para esta investigacion el tipo seleccionado fue el de investigacion combinada es decir de campo
y documental. Se utiliz6 este tipo de investigacion debido al modo en que se desarrolla, en este
estudio, el cual brinda de manera amplia, procesos que denotan dicho enfoque.

Como bien afirma Mufioz, C. (2011) en esta “se combinan en forma mas o menos equitativa los

tipos de investigacion antes mencionados, de campo y documental los porcentajes varian segun

las condiciones y necesidades de la propia investigacion”. (p. 126)

3.3 Nivel de la investigacion

Explicativo, el cual posee la finalidad de evidenciar Desgaste emocional de los familiares de
pacientes con enfermedades terminales, mediante la explicacion clara y objetiva, por lo que se
hace indispensable la triangulacién de la informacidn, a través, de la recoleccion de informacion

teorica y el trabajo de campo.

3.4 Pregunta de investigacion

¢Cual es el desgaste emocional en las familias de pacientes con enfermedades terminales?
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3.5 Variables

e La familia de una persona con enfermedad terminal
e Desgaste emocional
e Desgaste fisico

e Deterioro en las relaciones interpersonales

3.6 Muestreo

El tipo de muestreo que se utilizo fue del grupo de muestreo no probabilistico, el muestreo

intencional o de conveniencia.

Segun Escobar y Bilbao (2020) afirman:

Este tipo de muestreo se caracteriza por un esfuerzo deliberado de obtener muestras
"representativas” mediante la inclusion en la muestra de grupos supuestamente tipicos. Es
muy frecuente su utilizacion en sondeos preelectorales de zonas que en anteriores
votaciones han marcado tendencias de voto. También puede ser que el investigador
seleccione directa e intencionadamente los individuos de la poblaciéon. El caso mas
frecuente de este procedimiento el utilizar como muestra los individuos a los que se tiene
facil acceso (los profesores de universidad emplean con mucha frecuencia a sus propios

alumnos). (p.109)

Se puede comprender que este grupo de muestreo no probabilistico, el muestreo intencional o de
conveniencia, es en el que todos los sujetos de estudio que dan sus aportes son sujetos
seleccionados bien como es llamado este grupo, por “conveniencia”, dada la proximidad o

accesibilidad de los sujetos con el investigador.
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Se buscara indagar en familias donde se pueda encontrar dentro de las mismas, un paciente con
un diagnostico critico, que a su vez se puedan reconocer las variables de estudio antes
mencionadas, con el fin de fortalecer la investigacion y poder evidenciar de una forma mas

adecuada y acertada nuestra problematica o bien nuestra pregunta de investigacion.

3.7 Sujetos de la investigacion

Familiares de pacientes con enfermedades terminales, que con anterioridad llevaran un sistema
familiar funcional, que a raiz del diagndstico se puedan observar decadencias emocionales,

fisicos y en sus relaciones interpersonales.

3.8 Instrumentos de la investigacion

“Un instrumento de recoleccion de datos es, en principio, cualquier recurso para acercarse a los

fendmenos y extraer de ello informacion”. (Sabino, 2014, p. 157)

Encuestas; es la informacién que se obtiene a través de cuestionarios y sondeos de opinidn
masiva, generalmente en anonimato, con el proposito de conocer comportamientos y conocer
tendencias de los encuestados sobre el hecho o fendmeno a estudiar. Se realizé una encuesta tipo
cuestionario, la cual contaba con 8 preguntas, en las cuales se indaga si el encuestado tiene algin
familiar con una enfermedad terminal, luego se verifica que tipo de parentesco tiene con el
paciente, y se termina con preguntas estratégicas para explorar que tipo de deterioro existe dentro

del ndcleo familiar del encuestado.

3.9 Procedimiento

Este trabajo inicia con la busqueda del tema de investigacion, por lo cual es importante comentar
gue durante este proceso se tuvo cercania con un paciente con una patologia terminal, por lo que

surge la iniciativa de indagar sobre pacientes con enfermedades terminales.
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Asi como la complejidad de este problema para el nacleo familiar del paciente. Dentro de este
proceso surgen muchas incégnitas y se logra ver claramente la variedad de publicaciones e
investigaciones para aportar un apoyo a este tipo de pacientes, pero por otro lado se nota que es
mucho menor los aportes para los familiares que atraviesan este tipo de situaciones, por lo que se

eligio tema, el desgaste emocional de los familiares de pacientes con enfermedades terminales.

A partir de la eleccion del tema se formuld la pregunta de investigacion, ¢Cudl es el desgaste
emocional en las familias de pacientes con enfermedades terminales?, donde se formé una lista de
problematicas y una variable de estudio, de la cual se obtuvieron una serie de subtemas, luego se
analizé que tipo de poblacion abarcariamos dentro del trabajo de investigacion.

3.10 Cronograma

Cuadro No.1
Cronograma de actividades 1
No. Actividad Descripcién
1. Recopilacién Del 14 de agosto al 09 de septiembre del 2019, se realiz6 la
de informacion busqueda de diferentes autores que brindaran informacion acerca

del tema “El desgaste emocional de los familiares de pacientes con
enfermedades terminales”, dentro de los pardmetros de
recopilacion, era encontrar informacién actualizada sobre la
probleméatica y diferentes aportes especificos hacia nuestros

objetivos especificos.

2. Etapa de Observacion Del 11 al 23 de septiembre del 2019, se asiste al Centro
hospitalario para observar la factibilidad y viabilidad del centro

para poder tomar la muestra para trabajar.

3. Identificacion Del 25 de septiembre al 02 de octubre del 2019, se selecciona la

de poblacion muestra para trabajar la investigacion.

Fuente: elaboracidn propia (2020)
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Cuadro No. 2

Cronograma de actividades 2

No. Actividad Descripcion
4 Seleccion de la Del 04 al 14 de octubre del afo 2019, se selecciona a las
muestra familias que manifiestas un desgaste, tanto fisico como
emocional a raiz del impacto de los cuidados y cambios dentro
del nucleo familiar por el impacto del diagnostico del paciente.
5 Encuestas del 16 al 30 de octubre del 2019, se aplican las encuestas a
diversos miembros de las diferentes familias que forman la
muestra seleccionada.
6 Anélisis de Del 04 al 20 de noviembre del afio 2019 se realiza la tabulacion
resultados de datos y el analisis de resultados obtenidos en la encuesta.

Fuente: elaboracion propia (2020)

Cuadro No. 3
Cronograma de actividades 3
No. Actividades Agosto Septiembre Octubre Noviembre
213451123451 |2|3|4|5(1|2|3|4]|5
1 Recopilacion de
Informacion
2 Etapa de
Observacion
3 Identificacion de la
Poblacion
4 Seleccion de la
Muestra
5 Encuestas
6 Andlisis de
Resultados

Fuente: elaboracidn propia (2020)
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Capitulo 4

Presentacion y discusion de Resultados

4.1 Presentacion de resultados

Se evidencian los hallazgos del estudio, dicha seccién describe los descubrimientos de la
investigacion, a través del trabajo de campo toda aquello que gran relevancia para dicho estudio.
Los resultados se brindan con la finalidad de dar al lector datos relevantes relacionados al tema.

A continuacion, se proporcionan tablas y gréficas.

Tabla No.1
¢ Qué relacion tienes tu con el paciente de tu familia?
item Padre | Hijo | Pareja | Total, respuestas
¢Qué relacidn tienes ta con el paciente de tu familia? 7 3 0 10

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Grafica No. 1

¢ Qué relacion tienes tu con el paciente de tu familia?

0

B Dadra Hiin [@DDaraia

0% OR]

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Al analizar los resultados podemos observar que el 70% de las personas encuestadas, se
encuentra que su mayoria los pacientes con un diagnostico terminal suelen ser personas adultas,
ya que es muy comun que diferentes enfermedades suelen surgir en personas con mayor madurez,
0 también a raiz de diferentes malos cuidados, tales como alimenticios, adicciones, o falta
actividad fisica. Por otro lado, no hay que olvidar el 30% de los encuestados quienes evidencian

el otro lado de la poblacion, donde también suelen surgir diferentes enfermedades terminales.
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Tabla No.2

¢ Tiene algun familiar cercano con alguna enfermedad terminal (padres, hermanos, hijos,

pareja)?
item Si | No Total,
respuestas
¢ Tiene algun familiar cercano con alguna enfermedad terminal (padres, | 10 0 10

hermanos, hijos, pareja)?

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Grafica No.2

¢ Tiene algun familiar cercano con alguna enfermedad terminal (padres, hermanos, hijos,

pareja)?

0%

0
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Fuente: elaboracidn propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

El 100% de la poblacion encuestada refiere tener un miembro dentro de su familia con un

diagnostico terminal, con diferentes grados de parentesco (grafica No. 1), algunos con hijos

grandes con este diagndstico que ya no viven en el mismo hogar, pero que a raiz de los cambios

que trae consigo la enfermedad estan pendientes constantemente, Por lo que es de gran

importancia ya que se identifica de forma clara el impacto en cada familia al tener un familiar con

dicho padecimiento.
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Tabla No.3

¢Ha notado deterioro en tus facultades fisicas o mentales (tu cuerpo, cansancio mental)?

Item

Si

No

Total, respuestas

cansancio mental)?

¢Ha notado deterioro en tus facultades fisicas 0 mentales (tu cuerpo,

10

10

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Grafica No.3

¢Ha notado deterioro en tus facultades fisicas o mentales (tu cuerpo, cansancio mental)?

0%0
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Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

De la poblacién encuestada el 100 por ciento refiere que ha presentado diferentes tipos de

deterioro a raiz de tener un miembro de la familia con un diagnostico terminal, ya como pudimos

recopilar en la grafica no.1, la mayoria son adultos, algunos de la tercera edad, por lo que tanto el

desgaste fisico como mental puede ser mas perjudicial para la salud en este porcentaje de la

poblacion (70%).
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Tabla No.4

¢Ha notado deterioro en tus relaciones sociales (amigos, pareja, comparieros de trabajo) a

raiz de la enfermedad de tu familiar?

item Si | No | Total, respuestas

¢Ha notado deterioro en tus relaciones sociales (amigos, pareja,

compafieros de trabajo) a raiz de la enfermedad de tu familiar? 9 1 10

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Gréfica No.4
¢Ha notado deterioro en tus relaciones sociales (amigos, pareja, compafieros de trabajo) a

raiz de la enfermedad de tu familiar?

00
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Fuente: elaboracidn propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Al pensar en las distintas repercusiones que pueden tener los cuidadores de un paciente con
diagnostico terminal, en la grafica no.4 podemos notar que del 100 por ciento de la poblacion
encuestada, el 90 por ciento refiere haber tenido un deterioro en sus relaciones sociales, (amigos,
pareja, compafieros de trabajo), lo que nos demuestra que el tener un paciente de esta indole
puede cambiar diferentes areas de cada miembro de la familia, también hay que tomar cuenta que

el 10% de los encuestados refiere no haber notado ningin cambio en sus relaciones sociales.
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Grafica No.5

¢Han existido cambios en las funciones o roles de los miembros de la familia (Ej. ya sea por

cubrir las responsabilidades del familiar enfermo, o del familiar cuidador de turno)?
item Si | No | Total, respuestas

¢Han existido cambios en las funciones o roles de los miembros de la

familia (Ej. ya sea por cubrir las responsabilidades del familiar enfermo, | 10 | 0 10

o del familiar cuidador de turno)?

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Grafica No.5

¢Han existido cambios en las funciones o roles de los miembros de la familia (Ej. ya sea por

cubrir las responsabilidades del familiar enfermo, o del familiar cuidador de turno)?

0

ESI ENO

Fuente: elaboracidn propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

En la gréafica no. 5 podemos observar que, del 100 por ciento de la poblacién encuestada, todos
en general refieren que se han visto en la tarea de realizar cambios en las funciones o roles dentro
de la familia, (ya sea por cubrir las responsabilidades del familiar enfermo o del familiar cuidador

de turno), esto con el fin de que el sistema familiar logre subsistir en medio de la problematica.

26



Tabla No.6
¢Araiz de la enfermedad de su familiar, su familia se ha unido para apoyarse unos a otros,
o0 cree que pueden haberse distanciado por diferentes factores (falta de comunicacion, falta

de tiempo para realizar actividades que antes se realizaban, etc.)?

item Unido | Alejado | Total, respuestas

¢A raiz de la enfermedad de su familiar, su familia se ha unido
para apoyarse unos a otros, 0 cree que pueden haberse
distanciado por diferentes factores (falta de comunicacion, falta 7 3 10
de tiempo para realizar actividades que antes se realizaban,

etc.)?

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Gréfica No.6
¢A raiz de la enfermedad de su familiar, su familia se ha unido para apoyarse unos a otros,
o0 cree que pueden haberse distanciado por diferentes factores (falta de comunicacion, falta

de tiempo para realizar actividades que antes se realizaban, etc.)?

0 0

EUNIDO mALEJADO

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Los encuestados no suelen notar con frecuencia que a raiz de la enfermedad surgen diferentes
cambios dentro de los roles de la familia como hemos mencionado con anterioridad, o también
como se descuidan diferentes areas de cada uno de los cuidadores, por lo que es normal que las
repercusiones sean diferentes para cada miembro de la familia, por lo que en la grafica no. 6 la
mayoria (70%) demuestra haber notado como la familia se ha unido para afrontar la

problematica, por otro lado, una menor parte (30%) refiere no haber notado este cambio.
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Tabla No.7

¢Has sentido desgaste emocional a raiz de tu familiar?

item Si | No Total, respuestas

¢Has sentido desgaste emocional a raiz de tu familiar? 9 1 10

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Gréafica No.7

¢Has sentido desgaste emocional a raiz de tu familiar?

0

ESI ENO

Fuente: elaboracidn propia con base a datos obtenidos de Direccién de la Mujer (2019)

En la grafica No. 7 se indaga sobre si ha habido un desgaste emocional que pudo surgir a raiz de
tener un miembro con un diagnostico terminal, ya que es sumamente importante indagar el area
emocional, dependiendo de la cercania y personalidad de cada uno, en este caso podemos
observar que el 90% reconoce que se ha visto afectado, mientras que un 10% refiere que no

experimentado este tipo de desgaste.
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Tabla No.8

¢Has sentido alguna de estas emociones a raiz de la enfermedad de tu familiar?

Item

Miedo

Tristeza

Desesperacion

Angustia

Impotencia

Total, respuestas

¢Has sentido desgaste
emocional a raiz de tu
familiar?

10

10

8

5

10

43

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Grafica No.8

¢Has sentido alguna de estas emociones a raiz de la enfermedad de tu familiar?

B Miedo
B Tristeza

@ Desesperacion

O Angustia

® Impotencia

Fuente: elaboracion propia con base a datos obtenidos de Direccion de la Mujer (2019)

Como complemento de la interrogante anterior, en la gréfica no. 8 podemos ver que emociones

ha experimentado los encuestados en medio de todo este proceso de cambios a raiz de la

enfermedad, por lo que hemos podido observar que del 100% de la poblacion, un 100% refiere

que ha experimentado emociones de miedo, impotencia y tristeza. Por otro lado, un 80% de los

encuestados refiere que ha experimentado sentimientos de desesperacion, y por Gltimo un 50%

refiere haber experimentado sentimientos de angustia.
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4.2 Discusion de resultados

El objetivo principal de indagar sobre el desgaste emocional de los familiares de pacientes con
enfermedades terminales se ha podido respaldar con los resultados obtenidos, ya que ha sido
sumamente importante las aportaciones de la poblacion estudiada. Al indagar en las familias que
tengan algun miembro que padezca una enfermedad terminal, se ha podido evidenciar que la
mayor parte el miembro identificado es alguno de los padres del nucleo familiar, luego el
porcentaje mas cercano de los sujetos de estudio ha evidenciado que el miembro perjudicado es

su pareja y por ultimo con el menor porcentaje son los hijos.

Segun los estudios hallados en su gran mayoria indican que la poblacién méas propensa a padecer
este tipo de patologias se encuentra ya en una edad adulta, por lo que ha sido sumamente
importante lograr respaldar estos estudios de investigacion, al igual que el deterioro fisico en los
familiares de este tipo de pacientes, el 100% indica tener un desgaste significativo tanto fisico

como un cansancio mental.

Por otro lado, tal y como se creia respecto al cambio de roles dentro del sistema familiar dentro
de este tipo de casos, fue completamente respaldado que al identificarse una patologia dentro de
algin miembro de la familia los demas miembros de la familia de alguna u otra manera toman
cambios en sus roles dentro del funcionalidad del sistema familiar. Por lo tanto, muchos toman
como resultado de estos cambios un deterioro en las relaciones sociales, incluso dentro del

sistema familiar, muchas relaciones de pareja se ven afectada a raiz de este proceso de cambio.

Es importante luego de lo comprobado anteriormente continuar de como es la manera de afrontar
una situacion como esta para un grupo familiar, por lo que se obtuvo un resultado prometedor, ya
que la gran mayoria de personas refiere que se han unido como familia para enfrentar esta
situacion, mientras que un grupo menor cree que el sistema familiar se ha visto perjudicado
existiendo un alejamiento a raiz de los cambios debido a la enfermedad y los cambios que esta

contrae.
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Por ultimo, ha sido sumamente importante las aportaciones de los sujetos de estudio, ya que han
respaldado los estudios anteriormente mencionados, ya que la mayor parte de personas refieren
un significativo desgaste emocional, para respaldar lo mencionado toda la poblacion refiere haber
experimentado sentimientos de impotencia, miedo y tristeza. Tal y como se ha logrado identificar
en estudios anteriores, los familiares de pacientes con una enfermedad terminal sufren diferentes

tipos de deterioros que generalmente son tomados a la ligera sin darles la atencion necesaria.
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Conclusiones

Se reconoce, durante la recopilacion de informacién, al realizar la investigacion los diferentes
deterioros que surgen dentro de los miembros de la familia tras el proceso de cuidados de un
paciente con un diagnostico terminal, principalmente, como el desgaste emocional puede ir
aumentando en gran medida en tan corto plazos de tiempo, que este mismo trae un desenlace en

la salud del cuidador que puede provocar consecuencias irreversibles en la salud.

En el proceso de estudio, se logré reconocer que, a raiz de la enfermedad terminal, la mayoria de
los miembros de este tipo de familias, pueden sufrir diferentes tipos de cambios en sus habitos en
su cuidado personal, ya que, con el objetivo de prestar la mayor atencion al portador, se pierde el
interés en ellos mismos, o por otro lado, solamente no les queda el tiempo para esos cuidados, por
lo que estos cambios van causando distintos tipos de deterioro fisicos en la salud del cuidador.

Al indagar dentro los miembros de familias con un paciente de esta indole, se observé una gran
capacidad de resistencia en este tipo de situaciones, con la busqueda constante de obtener
mejorias en la salud del paciente, se observa que los cuidadores desarrollan diferentes
capacidades para sobre llevar este tipo de cargas, omitiendo completamente que todos estos

esfuerzos constantes podran traer diferentes repercusiones en la salud del cuidador.

A raiz de los cambios que surgen en los habitos y roles dentro del sistema familiar, surgen
grandes cambios no solo en la funcionalidad del sistema familiar, sino que se logra ver también
afectada la comunicacion familiar, debido a que se concentran en cumplir todas las necesidades
del paciente, ya pueda ser trabajando horas extras, distribuyendo dentro los miembros la familia
los labores con las que ayudaba el miembro enfermo, o con los cuidados que requiere el mismo.

La suma de todo esto va desgastando la comunicacién dentro de los miembros de la familia.
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Se pudo reconocer, que, al darse a conocer el diagndstico dentro del nucleo familiar, se puede
Ilegar a dar un choque emocional, ya que esta noticia no solo va a cambiar toda la funcionalidad
de la familia, también es reconocer que esta enfermedad poco a poco va a ir consumiendo la vida

del familiar, por lo que es un proceso de aceptacién complicado y dificil de llegar a aceptar.
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Recomendaciones

Al identificar las distintas repercusiones que pueden surgir tras los cuidados que brindan los
diferentes miembros de la familia al paciente con el diagnostico terminal, es de gran importancia
que los miembros de la familia aprendan a disminuir de una manera sana (atencion psicolégica,
comunicacion asertiva, distribucion de los cuidados dentro de la familia de una manera
equitativa, etc.) las cargas emocionales que surgiran a raiz de los diferentes cambios que se veran

dentro de este proceso.

Es importante que los miembros de la familia logren a medida que se van reconociendo las
necesidades que necesitan atender, para dar una mejor calidad de vida al paciente, tomen en
cuenta dejar un tiempo prudencial para ellos mismos, haciéndoles ver que, para poder estar
constantemente con su familiar, también es necesario que ellos tengan esos cuidados para no

tener repercusiones en su salud, creando otra problematica dentro de la familia.

Se observo que los familiares de este tipo de pacientes pueden llegar a soportar altos niveles de
sobrecarga, como, fisicos, mentales y emocionales, con la tendencia de omitir por completo las
repercusiones que estas pueden tener en su salud, por lo que es de suma importancia que estos
mismos puedan reconocer la importancia de estos cuidados como lo mencionabamos en el

parrafo anterior.

Al identificar que surge un gran deterioro en las relaciones sociales de los cuidadores de este tipo
de pacientes, afectando por completo la comunicacion dentro de los miembros de la familia, por
lo que es de gran importancia, primero, que los cuidadores reconozcan este problema, para luego

poder buscar la manera de fortalecer esta area dentro de los miembros de la familia.

Es importante que la familia pueda reconocer este proceso como una etapa vital del ser humano,
por lo que puede que la mejor manera de afrontar esta situacion sea brindando al miembro de la
familia la mejor calidad de vida segln sean las circunstancias, al afrontar desde esta perspectiva

este problema, puede que ayude a disminuir la carga emocional.
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Anexo 1
Tabla de variable
Nombre completo: José Sebastian Mazariegos Rodenas
Titulo de la tesis: El desgaste emocional de los familiares de pacientes con enfermedades terminales

Licenciatura: Psicologia Clinica v Consejeria Social

Problematica Variable de Indicadores Pregunta de Objetive Ohbjetivos especificos
Estudio Wariable nvestigacin Greneral
(Tema por | (Subtemas de
investigar) | la variable de
estudic)
Deterioro El deggaste | Detericroenel | ;Cudl es el Evaluar el Determinar los cambios en
Emocional emocional en | autocuidado desgaste deggaste los  habitos de cuidado
Deterioro Fisico | los familiares emocicnal en | emociondl en | personal en los familiares de
Deterioro Social | de pacientes lax familiaz de | los familiarex | pacientes  diagnosticados
Inestabilidad cotl pacientes con de pacientes | con enfermedades
Economica enfermedade enfermedades con terminales
Problemas s terminales | Fesilienciade | terminales? enfermedades | Comparar la capacidad que
Alimenticios los familiares terminales tienen los familiares en
situaciones de pérdidas de
un ser querido
Comunicacion Examinar loz cambios y
familiar dificoltades en la
comunicacidn  dentro  del
Desgaste sistema familiar
emaocional Evaluar los  cambios
emocionales  dorante el
proceso de aceptacidn del
diagnéstico ¥ tratamiento
del paciente principal
Parte del Marco Tedrico Parte del Mareo Conceptual

Fuente: elaboracion propia (2019)
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Anexo 2

Encuesta de investigacion de Tesis

Universidad Panamericana

Q’ Facultad de Humanidades

UNIVERSIDAD

PANAMERICANA Psicologia Clinica y Consejeria Social

Instrucciones: por favor coloca una X en el cuadro, segln sea tu respuesta en cada una de las
preguntas.

Tesis de Licenciatura:

1. ¢Qué relacion tienes tu con el paciente de tu familia? Es tu...

Padre Hijo Pareja

2. ¢ Tiene algun familiar cercano con alguna enfermedad terminal (padres, hermanos, hijos,
pareja)?

Si NO

3. ¢Hanotado deterioro en tus facultades fisicas 0 mentales (tu cuerpo, cansancio mental)?

Sl NO

4. ¢Ha notado deterioro en tus relaciones sociales (amigos, pareja, compafieros de trabajo) a
raiz de la enfermedad de tu familiar?

Si NO

5. ¢Han existido cambios en las funciones o roles de los miembros de la familia (Ej. ya sea
por cubrir las responsabilidades del familiar enfermo, o del familiar cuidador de turno)?
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Sl NO

6. ¢Araiz de la enfermedad de su familiar, su familia se ha unido para apoyarse unos a
otros, o cree que pueden haberse distanciado por diferentes factores (falta de
comunicacion, falta de tiempo para realizar actividades que antes se realizaban, etc.)?

UNIDO ALEJADO

7. ¢Has sentido desgaste emocional a raiz de tu familiar?

Sl NO

8. ¢Has sentido alguna de estas emociones a raiz de la enfermedad de tu familiar?

Miedo
Tristeza
Desesperacion
Angustia

Impotencia

Si deseas puedes agregar un comentario personal por tu experiencia de vida en este tema:

iiiGRACIAS POR TU APORTE!!!

40



