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INTRODUCCION

El cancer gastrico es la neoplasia mas frecuente del tubo digestivo en todo el
mundo (Tierney, 2000: 85-86), el término céncer gastrico se refiere a los
adenocarcinomas * del estémago, que representan un 95% de los tumores
malignos de este 6rgano (Zinner, 1999: 54). Segun el INEGI? el cancer es la
tercera causa de muerte. Los tumores malignos que padece la poblacion adulta
son diferentes segun el sexo, la principal causa de morbilidad hospitalaria por
cancer se debe a las neoplasias en 6rganos digestivos entre los varones de mas
de 20 afios, que afecta principalmente a la poblacién de 65 a 74 afios (24.1%) y a
la de 50 a 59 afios (22 de cada 100 hombres). Respecto al cancer en Grganos
digestivos, son las mujeres de 50 a 59 afios y de 65 a 74 afios quienes lo
presentan con mayor frecuencia (23.5 y 22.1%, respectivamente).

La presente investigacion es de tipo cualitativo, a través de este enfoque, no se
busca medir ni cuantificar el fenébmeno sino describirlo, analizarlo e interpretarlo,
partiendo de factores sociales y culturales, como la religion, los valores, las
costumbres, desde el enfoque de la Antropologia aplicada en la atencién de los
problemas de salud. Surge del interés de conocer la vision socio-cultural de los
cuidadores primarios, sobre el proceso de muerte de los pacientes con cancer
gastrico terminal atendidos en el servicio de cuidados paliativos del Instituto
Nacional de Cancerologia (INCan). El Instituto Nacional de Cancerologia es un
organismo descentralizado de tercer nivel, dependiente de la Secretaria de Salud;
que brinda atencion médica especializada a enfermos oncoldgicos (pacientes no
derecho-habientes de la seguridad social), siendo ademas un centro de referencia
y 6rgano rector del cancer en México. De igual manera desempefa actividades

como centro de ensefianza medica e investigacion.

! “Se describe como una masa infiltrante, firme, redondeada, de color blanquecino, con areas de hemorragia y

necrosis amarillenta”. Patologia Humana Basica Aplicada a Rehabilitaciéon. Documento revisado el 20 de julio
de 2014, de : http://books.google.com.mx

Z Instituto Nacional de Geografia y Estadistica. Estadisticas a propésito del dia mundial contra el cancer (4 de
febrero). Datos nacionales. 2014



En el desarrollo del trabajo se menciona un apartado de antecedentes donde se
realizd la revision en la literatura de diversas investigaciones con enfoques
sociales, culturales, y en algunos casos psicologicos, permitiendo tener un
acercamiento referente a la concepcion del cuidador primario sobre el proceso de
muerte de su paciente oncoldgico terminal. A nivel internacional y nacional, han
sido realizadas en Espafia, México, Chile, Perd, Argentina, Barcelona, Brasil,
Cuba, por lo cual la investigacion esboza como planteamiento del problema la
siguiente pregunta: ¢Cual es la vision sociocultural de los cuidadores primarios,
sobre el proceso de muerte de su paciente con cancer gastrico terminal atendido
en el servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia? Con
base a ello tiene como Objetivo General: conocer la vision social y cultural de los
cuidadores primarios, sobre el proceso de muerte de su paciente con cancer
gastrico terminal atendido en el servicio de Cuidados Paliativos del Instituto

Nacional de Cancerologia.

La metodologia de la investigacion comprende dos etapas principales: la
documental que engloba las actividades que se realizan para el planteamiento del
problema, objetivos, axiomas, el marco teérico y la metodologia de la
investigacion; y de campo donde se hace directo con el cuidador primario de un
paciente de Cancer gastrico terminal atendido en el INCan. Es una investigacion
exploratoria y transversal, la muestra es intencional la cual consta de siete
cuidadores primarios de un paciente con cancer gastrico terminal referido al
servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia, de esta
forma se obtiene una muestra “representativa” mediante los criterios de inclusion

y exclusion en la muestra de casos tipicos.

Estructurada por cinco capitulos, en el capitulo | se encuentran los lineamientos
metodologicos, en el capitulo Il se delimita el marco teodrico conceptual (cancer
gastrico terminal), donde se encuentran los conceptos basicos para desarrollar y
entender el tema de investigacion (contexto, sujeto y problematica), de igual forma

se encuentra la corriente teérica con la que se aborda la investigacion.



Prosigue el contenido con el desarrollo del capitulado de resultados en el que se
encuentra el capitulo 11l redes de apoyo social e institucional del cuidador primario,
en este capitulo se comienza por realizar la caracterizacién del cuidador primario,
asi mismo se describen las diversas y principales redes de apoyo con las que
cuenta el cuidador primario para vivir el proceso de diagndstico terminal- muerte

de su familiar con cancer gastrico terminal.

El capitulo IV describe aquellos elementos culturales que posee el cuidador
primario como la concepcion del término social “muerte”, conocimiento del cancer

y la etapa terminal, en torno al proceso de muerte de su familiar.

El capitulo V describe las caracteristicas y elementos simbdlicos del cuidador
primario tales como; la religiéon, creencias, su contexto histérico, practicas

cotidianas que implican la construccion de su visién sobre la muerte.

La investigacion finaliza con un apartado de discusion, conclusiones,
recomendaciones, referencias bibliograficas correspondientes a la misma vy
anexos donde se publican graficas, guia de entrevista, consentimiento informado y

familiograma de los cuidadores primarios.



ANTECEDENTES

En este apartado se presentan algunas investigaciones nacionales e
internacionales, realizadas en Espafia, Brasil, Cuba, Perd, Barcelona, Chile,
México y Argentina, que fundamentan la importancia del tema de investigacion en
el area social, retoman aspectos de la muerte con sentido cultural, religioso y

espiritual, enunciandolas a continuacion:

En 1975 en Perq, Tocilovac, Irene realizé un estudio intitulado: las ideas sobre la
muerte, desarrollado en el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN)
de Lima. El mismo que presentd como objetivo: obtener una aproximacion en
cuanto al temor a la muerte, nivel de religiosidad e ideas suicidas. La muestra fue
escogida empiricamente al azar. Se trabajé con 30 enfermos de tumores malignos
y 60 sujetos sanos en edades comprendidas entre 14 y 21 afios de ambos sexos,
clase media-baja en el Departamento de Medicina del INEN, Departamento de
senos, huesos y tumores mixtos y pacientes portadores de otra neoplasia.
Llegando a la conclusion que el temor a la muerte en los pacientes, no varia con
su estado general, edad, diagnéstico y tiempo de enfermedad, pero si influye el
conocimiento del diagndéstico y el sexo de los enfermos. Asi también, se determiné
que los sujetos de grupo control presentan mayor temor a la muerte y nivel de
religiosidad que los enfermos que si conocian su diagndstico y menor temor en los

enfermos que no conocian su diagnadstico.

En 1995 en Valencia, Gil Medina, Antonio en la Escuela Universitaria de
Enfermeria publico la investigacion intitulada: Ansiedad ante la muerte en el
paciente oncologico terminal. Las personas que han sido sometidas a estudio, son
un grupo heterogéneo formado por un total de nueve mujeres y tres hombres, de
diferentes edades y comprendidos en la edad adulta; con determinadas
caracteristicas sociales. La representacion y afrontamiento a la muerte, varia

segun las distintas épocas y lugares, dependiendo de diversos factores, como la



educacion, la cultura, las creencias religiosas o las concepciones filoséficas de
cada individuo que se encuentra en estas circunstancias. La existencia de vinculos
afectivos conyugales en el paciente oncolégico terminal aumenta la ansiedad ante

la muerte.
Asi la investigacion lleg6 a las siguientes conclusiones:

e El acompafiamiento afectivo y psicoldgico del paciente terminal es al menos
tan importante como las drogas que se le suministran. Es posible romper la
conspiracion del silencio y hablar abiertamente de la muerte sin fingir una
falsa esperanza cuando no la haya. También hay que tranquilizar al
paciente terminal, porque si piensa que sufrird en el proceso de muerte

aumenta su miedo a la misma.

e El acompafnamiento del cuidador primario de los pacientes en fase terminal

expresa la solidaridad de los vivos y de la sociedad.

e Queda mucho por hacer en este campo, si se exceptian unas cuantas
unidades especializadas en cuidados paliativos, porque la mayoria de ellos
sigue soportando un final indigno, porque sufren tratamientos activos

inatiles.
e Hay que respetar la voluntad de cada persona.

e Hay que multiplicar los servicios de cuidados paliativos y humanizar el
conjunto de los hospitales para prepararlos al acompafiamiento de los
enfermos terminales. Esto plantea un problema de recursos, vocaciones y
efectivos, dado que el personal sanitario ya no da abasto en sus tareas

actuales.

Para el 2000 en México, Islas Molina, Boris de la universidad de la Frontera de
psicologia, publico un articulo sobre: La percepcion de la muerte a lo largo de la
vida y explica el miedo que tenemos a enfrentar a la muerte; la muerte es una
experiencia que nadie jamas en vida podra conocer a ciencia cierta, por lo cual

nos genera gran ansiedad siendo un tema desconocido. Nuestra tendencia es



alejar a la muerte de nuestro espectro de vida, sentenciarla al encierro
hospitalario, o0 a los cementerios cada vez mas compactos, entonces es
socialmente rechazada, en cuanto atenta con nuestro mundo material, el Unico
que existe. Nos vemos culturalmente motivados a dedicarle menos tiempo a la
muerte, porque el morir perjudica la productividad siendo una percepcion
construida por cada individuo segun su contexto de vida. Las percepciones a este
término varian ya que los nifios asocian la muerte principalmente a la pérdida de
Su objeto amoroso mas preciado, su madre, y con ella todas las garantias de
cuidado y amor incondicional que solian protegerlo del mundo desconocido y
hostil. Mientras que los adultos la conciben como algo lejano y asumido como algo
inevitable, sin embargo con una certeza inconsciente de que jamas nos va a
pasar, comienza la carrera por la consecuciéon de lo que puede llegar a ser, y junto

a quienes amemos, construir una vida plena de satisfaccion.

En el mismo 2000 en un grupo étnico de Madrid, Garcia Orellan, Rosa, realizo la
Investigacion: Antropologia de la muerte: entre lo intercultural y lo universal. En la
investigacion se destaca la importancia de las creencias para abordar la situacion
no solo ya con enfermos terminales sino con la enfermedad en si misma, debido a
que ésta despierta de un modo u otro la alerta de la muerte, se realizaron estudios
en profundidad sobre el proceso de la muerte, sosteniendo en la investigacién que
la simbolizacién que cada uno de nosotros tenemos de nuestra muerte, dinamiza
la forma en que vivimos, demostrando que la pérdida de un miembro del grupo
social lleva a la organizacién del mismo. En esta investigacion lleva a la autora a
sostener que la simbolizacion que cada uno de nosotros tenemos de nuestra
muerte, dinamiza la forma en que vivimos. Esta mirada hacia la antropologia
hunde sus raices en la especialidad de esta ciencia en determinar los

comportamientos culturales de los diversos grupos étnicos.

Siendo que los factores culturales permiten apreciar los componentes
fundamentales del cuidado humano, a partir de una perspectiva transcultural. La

cultura como concepto clave de la antropologia, permite dar significado a lo que



nos rodea, y esta constituida, por un mundo de valores, creencias, maneras de

vivir y tradiciones que se transmiten de generacién en generacion.

En el desarrollo de este estudio se perfilan tres grandes elementos universales
que recorren a todo grupo étnico: el miedo a la muerte si bien su manifestacion es
variada (aceptandola, negandola o negociando con ella), los grupos en los que se
enmarca la creencia y una actitud a mantener siempre en el cuidado que es el no
adelantarse nunca a categorizar la creencia de nuestro paciente, sino que sea él

mismo quien le dé su propia significacion.

Refieren dos aspectos relacionados con la muerte que son complementarios entre
si, uno es el de las creencias, y el segundo aspecto es el del dialogo con la muerte
entre lo individual y lo social, donde se acerca al umbral de la muerte y cdmo se va
produciendo el dialogo en sus propios protagonistas en el que manejan su mundo
de creencias, |0 que nos permite establecer una pauta universal en el cuidado

intercultural.
Llegando a las siguientes conclusiones:

e El miedo a la muerte, constituye en si mismo un universo, el cual se halla
en la base de toda la simbolizacion, bien negandolo, negociando con él o
manifestandolo.

e Dentro del aspecto de la creencia se halla uno de los ejes importantes en el
cuidado, pudiendo existir tres tipos importantes de manifestacion: creencia
religiosa, creencia cientifica y creencia religiosa-cientifica.

e Una actitud a mantener siempre en el cuidado, es la de no adelantarse
nunca a categorizar la creencia de nuestro paciente, sino que sea €l mismo

quien le dé su propia significacién.

En el 2001 en Buenos Aires, en la fundacion centro de biosintesis Argentina,
Yoffe, Laura realiza la investigacion intitulada: El duelo por la muerte de un ser
guerido: creencias culturales y espirituales. Enfocandose en la cultura occidental y
judeocristiana, donde la muerte para la ciencia fue considerada como muerte fisica

del cuerpo, ya que el alma y el espiritu humano formaba parte del terreno de la



religion y de la filosofia. En la investigacion la necesidad de incluir a la familia del
enfermo terminal ha sido crucial para poder atender la necesidad de
acompafamiento que tienen todos los seres humanos cuando sufren, porque
sobrellevan una enfermedad terminal cuyo curso es irreversible y no hay
posibilidades de curacion, que estdn mas cerca de la muerte. Se considera de
gran importancia como profesionales de la salud se pueda reflexionar sobre las
creencias sociales y espirituales y la posibilidad de la positiva influencia que estas
podran ejercer en los familiares, tanto en lo que hace a la elaboracion y aceptacion
de la enfermedad terminal, como en la consideracion de una muerte digna y la
posterior elaboracion de los duelos que los familiares deben hacer por la pérdida
de su ser querido. Explicar que todos nacemos dentro de una cultura determinada,
cuyas creencias vamos incorporando a medida que creemos en la familia, en la
escuela y en las distintas instituciones de la sociedad a la cual permanecemos. No
nacemos con conciencia de la propia muerte ni con la representacion de lo que
esta significa en el proceso de la vida de uno mismo y de los demas. Por lo que la
dificultad de aceptar la muerte de un ser querido pasa por no poder comprender ni
tolerar que ese ser amado ya no estara mas junto a nosotros en el mundo de los
mortales, y ese “no estar mas” tendra la calidad de ser un hecho irreversible y para

siempre.

Como conclusién, que solo si se considera la diversidad de creencias sociales,
culturales, religiosas y espirituales que hay sobre la vida, las enfermedades y la
muerte del ser humano como ser biosicosocial e incorporamos ademas una vision
gue integre los aspectos socioculturales de los familiares que sufren la pérdida de
un ser querido, se puede colaborar desde una tarea psicoldgica en el
asesoramiento de aquellos que pasan por esos momentos cruciales. Dando nuevo
sentido a la vida y ala muerte permitiendo desarrollar cambios profundos en la

identidad, que llevan al fortalecimiento y enriqguecimiento personal.

En octubre del 2002 en la Universidad de Ciencias Psicosociales Aplicadas (UCA)
Sevilla, Gala Ledn, F.J. et.al publicoé sobre: Actitudes psicologicas ante la muerte y

el duelo. Una revision conceptual. La muerte siempre ha sido objeto de profundas



reflexiones filosoficas, religiosas y, actualmente, cientificas; sin embargo en las
sociedades postindustriales es dificil aceptar su mera idea, de modo que las
actitudes hacia ella han sufrido una evolucién siendo adaptativa, que retrocede de
la mano del "progreso” de las actitudes saludables del afrontamiento y la
aceptacion, a las pre-fébicas del sin vivir por su temor y a las fobicas de su
negacion. En Occidente dos momentos en la vivencia de la muerte: uno previo a
su institucionalizacion hospitalaria, en el que es aceptada como parte natural de la
existencia y otro, desde que el Hospital pasa a ser la Institucion reservada para
morir, traduciéndose en un cambio radical en la consciencia e informacion sobre la
propia muerte. Generandole muchas veces actitudes distorsionadas tales como no
querer nombrar a la muerte o a las patologias "que las atraen", no mirar cara a
cara al enfermo terminal, incongruencias y disonancias entre la comunicacion
verbal y la no verbal y aumento de la atencion tecnolégica en detrimento de la
empéatico-afectiva, con el riesgo del encarnizamiento terapéutico, empeorandose

las condiciones de la muerte.

En el 2004 en la Universidad de Chile, Flores Guerrero, Rodrigo, realiz6 la
publicacién: Salud, enfermedad y muerte, donde sefiala que la muerte es un
acontecimiento universal; la salud, enfermedad y muerte son aspectos
indisociables al ser humano. Sin embargo tiene un significado cultural profundo;
hay representaciones y actitudes que han desarrollado las culturas. Un ejemplo de
la diversidad cultural es la muerte subita, anteriormente era considerada
indeseable, por su inmediatez; pero actualmente es la mas deseada, ya que nadie
pretende sufrir un gran dolor. De la misma forma retoma los ritos funerarios que
anteriormente eran ritos conmemorativos y actualmente han pasado a ser ritos de
duelo; a consecuencia de que se visualiza a la muerte como lo contrario a la vida,
también se contempla como un proceso doloroso ajeno a la cotidianeidad. Como
paso ultimo del proceso de una enfermedad se encuentra la muerte. En nuestra
cultura occidental, la muerte ocupa un lugar secundario, se considera lo contrario
de la vida. En este sentido, es posible advertir una profunda diferencia con las

otras culturas, donde la vivencia de la muerte se interioriza en la vida cotidiana, los



muertos y los vivos constituyen una misma comunidad, el difunto sigue estando

proximo.

En el 2006 en la Facultad de Psicologia de la UNAM en México, Hernandez
Arellano, Flor, en su articulo: El Significado de la Muerte, refiere que para hablar
del significado de la muerte debemos considerar que es una expresion compleja,
pues implica no solo el hecho bioldgico en si, sino que conlleva matices sociales,
legales y religiosos, entre otros. En el intento de dar sentido al morir este articulo
presenta una breve revision de estos aspectos asociados a la muerte;
comenzando por el estudio de la muerte a través de la biologia se exponen las
ideas y los autores representativos que han marcado el estudio cientifico de la
muerte, se aborda en el ambito social algunas de las concepciones y los ritos que
a través del tiempo han acompafado al morir, sin embargo podemos morir pero tal
hecho no es valido hasta que un médico lo certifica, es asi como se aborda la
muerte desde el punto de vista legal, finalmente se habla de como la religion
ayuda en la busqueda de sentido no s6lo a la muerte sino a la vida que va ligada a
ella. Mientras que en algunos animales existen comportamientos innatos para
morir, en el hombre sus actitudes y comportamientos ante la muerte son
aprendidos culturalmente; dichas costumbres han variado de un tiempo a otro, a
veces la muerte es vista como un hecho natural e inevitable, otras como un
enemigo al que hay que conquistar. La cultura moldea nuestras experiencias de
pérdida y los rituales que la rodean. La muerte es un acontecimiento natural que
pasa a ser hecho juridico cuando, a partir de ella, surgen derechos, facultades,
deberes, obligaciones, y responsabilidades para las personas. Por lo tanto, las
personas mueren de diferentes enfermedades, en diferentes circunstancias y
ambitos culturales, con diferentes niveles de conciencia y con diferentes
percepciones de lo que constituye una buena muerte. La relacion que cada uno de
nosotros establece con la muerte se teje en el plano mas intimo, a través de la
conciencia personal, matizada por la época, las creencias y los conocimientos y
con base en ello cada cual vuelve la vista para buscar un sentido a su propia

muerte.
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A la par en el 2006 en la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales
Argentina, Latorre, Analia public6: El hombre ante la muerte: una mirada
antropolégica. Menciona que la conciencia de la muerte propia es un hecho
(pre)historico y antropolégico que demuestra el salto cualitativo que se desarrolla a
partir del advenimiento de Homo sapiens. Esta conciencia conduce a la
construccion de todo un aparato mitolégico mitico-magico cuyo propoésito es
afrontar la muerte, integrarla a la existencia; en todas las sociedades humanas la
conciencia de muerte ha desempefiado un papel primordial en la constitucién de la
mitologia, la religion y la filosofia. EI hombre es el Unico animal que entierra a sus
muertos. El enterratorio, la sepultura, en suma, la actitud frente al cadaver, marcan
a su vez, el paso de la naturaleza a la cultura. Se concibe a la muerte como
acontecimiento que resulta familiar, en tanto que sucede cotidianamente, pero al
mismo tiempo, y paradoéjicamente nos resulta desconocido, ya que siempre el que
muere es el otro. Es ademas natural, aunque se nos presenta como una agresion;
es también aleatorio, indeterminable, imprevisible, puesto que se desconoce el
momento preciso en que llegara. La etnografia ha documentado que la angustia o
el miedo a la muerte se encuentran en todos los universos culturales, y que
igualmente, en todos ellos los hombres han tratado de liberarse de tal sentimiento.
Las construcciones mentales que produce la muerte evoca fantasias individuales y
colectivas, a sistemas de representaciones y a diversos mecanismos de defensa;
lo imaginario recurre al simbolo pues es su mediador instrumental privilegiado. La
muerte de cualquier ser humano no es algo dado, simple y evidente, ni siquiera
para los propios bidlogos, ya que a los fendmenos fisiolégicos se afiaden un
conjunto complejo de creencias, emociones y actos que le dan un caracter propio

y peculiar.

En el 2009 en la Facultad de Psicologia de Argentina, Tau, Ramiro publicé la
investigacion: La muerte: un objeto de conocimiento social. El trabajo aborda dos
extensiones de la investigacion psicogenético en los estudios de campo social:
una version “literal” y una “critica”. Ambas versiones presentan entre si puntos
epistemoldgicos en contradiccion. La version critica que se adopta, mediante la

teoria de la Representacion Social (RS), incorpora las dimensiones institucionales
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y culturales operantes en las interacciones con objetos socioculturales, como la
nocién de muerte. Y por otro lado se puntualizan ciertas limitaciones del enfoque
“literal” para hacer intervenir las instituciones sociales en la explicacion de este
campo del desarrollo, no obstante, se pone de manifiesto que la teoria permite la
incorporacion de esta dimension de las representaciones instituidas sin tornarse

inconscientes.

Por lo tanto, las Representaciones Sociales constituyen diferentes formas, y se
definen por un grupo de caracteristicas (refieren a un objeto, tienen caracter de
imagen simbdlica y significante, se construyen y son creativas) pero siempre se
trata de un fendmeno grupal compartido y comun: “una manera de interpretar y de
pensar nuestra realidad cotidiana, una forma de conocimiento social’. Asi las
Representaciones Sociales de la muerte, propias de una cultura, permiten entrever
de qué manera las practicas, las creencias, y las valoraciones funcionan como
esquemas sociales de interpretacién de un mundo. Actualmente, la mayoria de los
autores coinciden en que cinco subcomponentes definen la nocion adulta de
muerte: la irreversibilidad, la finalidad, la causalidad, la inevitabilidad, y la vejez. El
autor concluye que las practicas, los imaginarios y los ritos que rodean la muerte,
institucionalizan un complejo de emociones y valoraciones sociales que restringen
o favorecen el desarrollo. Por lo que existen suficientes denominadores comunes
entre ambas versiones de la investigacion “literal y critica® como para considerar a
la muerte un objeto complejo, posible de ser estudiado y buscar una psicologia
que busca explorar los mecanismos del desarrollo en el proceso mismo,

localizando continuidades y discontinuidades y superando falsas dicotomias.

En el 2011 en el servicio ambulatorio de un hospital de referencia en oncologia de
Brasil, Moreira de Souza, R, publicé la investigacion; Paciente oncoldgico terminal;
sobrecarga del cuidador. Se realiz6 un estudio de abordaje cualitativo para
identificar los sentimientos vivenciados por el cuidador del paciente oncoldgico
terminal. Fue un estudio exploratorio, de abordaje cualitativo, que utilizé una
muestra constituida por siete cuidadores de pacientes oncologicos terminales

atendidos en el servicio ambulatorio de un hospital publico docente de atencion
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terciaria a la salud, los cuales aceptaron participar del estudio. El criterio de
inclusién fue ser cuidador principal del paciente oncolégico con cancer avanzado.
De los entrevistados, seis de sexo femenino, y uno masculino. En relacion al grado

de parentesco: cuatro eran hijos, dos eran esposas y uno era padre.

El estudio permitid identificar los diferentes sentimientos del cuidador del paciente
oncologico terminal, referentes a la sobrecarga y comprobando que las
transformaciones en el cotidiano familiar y profesional del cuidador pueden llevar a
la persona al agotamiento fisico y emocional, con repercusiones para su estado de
salud. Factores como la falta de preparacion para el cuidado y la ausencia de
soporte familiar y profesional sobrecargan al cuidador. Una especial atencion del
equipo multiprofesional en la evaluacién de las condiciones de la familia para el
cuidado del paciente terminal en el domicilio y un entrenamiento de los cuidadores
para que puedan asumir determinados cuidados de baja complejidad que
requieren conocimiento técnico de enfermeria, son intervenciones necesarias para

la asistencia domiciliaria del paciente terminal.

A lo largo de esta revision bibliografica en diferentes lugares del mundo con
visiones antropoldgicas, psicologicas, sociales, en diferentes culturas, tradiciones
y costumbres en su mayoria en un contexto hospitalario o de perdida de la salud
de los sujetos de estudio. Se observa que en una minoria los estudios en este
contexto de enfermedades terminales se realiza a los cuidadores primarios como
es ejemplificado con la ultima revision bibliografica estas investigaciones que se
realizan en su mayoria son efectuadas con el pleno objetivo de visualizar la sobre
carga fisica y emocional del cuidador primario, por ello es importante resaltar que
este trabajo pretende abrir el campo de investigacion en un tema implicito en este
tipo de problematicas (salud-enfermedad) y sin duda alguna hecho inseparable del

ser humano “la visidn sobre muerte”.

Indiscutiblemente las diferentes visiones y construcciones sobre el tema de la
muerte implican diversos factores culturales, sociales, historicos, afrontada de
diferente forma, siendo una construccion social de cada individuo segun el medio

en donde se desenvuelva y las experiencias vividas a lo largo de su vida, tema
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lleno de complejidad en la vida del ser humano dentro de un contexto de salud-
enfermedad donde el Trabajador Social puede desarrollar investigaciones
enfocadas a la vision del cuidador primario sobre la muerte en este tipo de
procesos actuales y latentes en la vida humana y social, acontecimiento proximo a

afrontar con su familiar en un proceso de diagnostico terminal oncolégico.
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JUSTIFICACION

Es un hecho que la muerte sigue siendo comparfiera indisoluble de la vida, y
muchos de los enfermos, son diagnosticados en periodos avanzados de la
enfermedad, donde se desarrolla lo que se denomina etapa terminal de la
enfermedad. Durante el proceso de enfermedad oncoldgica, al igual que ocurre
con otras enfermedades, el cdncer puede considerarse, de acuerdo a la historia
natural de la enfermedad, como curable, o controlada, especialmente en las
etapas tempranas. Sin embargo, cuando la enfermedad avanza, la impresion
diagnéstica y su probable prondstico la convierten en una enfermedad incurable.
Esta uUltima etapa requiere la certeza del diagnéstico, que incluira la fase terminal;
se caracteriza por que la enfermedad es irreversible, progresiva y se acompafa de
multiples sintomas con un prondstico de vida limitado, que de forma empirica se

considera no mayor a seis meses.

En el Instituto Nacional de Cancerologia del periodo de enero a noviembre de
2012 fueron atendidos 590 pacientes oncoldgicos terminales de primera vez,
siendo el cancer gastrico el segundo diagndstico con un 13% de ingreso
hospitalario. Todos los pacientes cuentan con una persona responsable registrada
en el Instituto como cuidador primario del paciente gastrico en fase terminal®. (Ver

anexo 1)

Es importante destacar que debido al gran numero de pacientes con este
diagndstico también se suma el familiar responsable que lo acompafara durante
su proceso de enfermedad, siendo este el cuidador primario al que solo se le
brinda atencién inicial, de caracter informativo sobre el diagnéstico, sintomas e
implicaciones médicas que tendra su familiar por estar en una etapa de fase
terminal oncoldgica, en el Instituto y en la mayoria de las investigaciones a nivel
nacional solo se han realizado como lo describe la literatura, trabajos del
“sindrome del cuidador primario”, fenébmeno relacionado directamente con la sobre

carga a nivel fisico y emocional.

® Datos obtenidos del Departamento de Trabajo Social, Cuidados Paliativos y Clinica del Dolor, 2012.
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Durante los ultimos decenios, el quehacer médico se orientd la mayor parte del
tiempo hacia el objetivo de la curacion, dejando con poca o ninguna atencién el
periodo que transcurria entre el diagnodstico de enfermedad incurable y la muerte.
Este periodo es lo que se convierte en el espacio de atencion de los cuidados
paliativos, que se definen como: cuidado global y continuo del paciente en fase
terminal, sin modificar el curso bioldégico de la enfermedad, mejorando en lo
posible las condiciones del enfermo y su familia. Tomando en cuenta que la

muerte es un tema muy complejo que tiene implicaciones culturales y sociales.

Asi surge el interés de conocer la vision socio-cultural de los cuidadores
primarios, sobre el proceso de muerte de su familiar con cancer gastrico
terminal atendido en el servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional
de Cancerologia, con la finalidad de proponer estrategias de intervencion en esta
area, y brindar una atenciéon profesional sin dejar de lado aspectos sociales y
culturales de importancia que pueden ayudar para brindar una atencion
transdiciplinar de calidad y calidez humana durante este proceso de muerte,
abriendo nuevos panoramas de conocimiento de la visiobn socio-cultural del
cuidador primario sobre el proceso de muerte de pacientes oncolégicos en fase
terminal complementando los acervos de conocimientos que se tiene sobre el
sindrome del cuidador primario, ahora al tener una vision de la construccién que
tienen de la muerte durante el proceso de enfermedad terminal-muerte de su
familiar con un diagnostico oncoldgico, y poder desarrollar un campo de trabajo

para el Trabajador Social en investigacion e intervencion.
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CAPITULO |

LINEAMIENTOS METODOLOGICOS

En este capitulo se encuentran los lineamientos metodoldgicos con los cuales se
desarrolla la investigacion tales como: el planteamiento de problema, el objetivo
general, los objetivos especificos, axioma asi como las técnicas e instrumentos
utilizados para recabar la informacion, las etapas metodolégicas en las que se
divide, caracteristicas de la poblacion (objeto de estudio), consideraciones éticas,
criterios de inclusién y exclusién, que en conjunto le dan coherencia y guian la

presente investigacion.

1.1PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢, Cual es la vision sociocultural de los cuidadores primarios, sobre el proceso de
muerte de su familiar con cancer géstrico terminal atendido en el servicio de

Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia?

1.20BJETIVO GENERAL
¢+ Conocer la visidbn sociocultural de los cuidadores primarios, sobre el
proceso de muerte de su familiar con cancer gastrico terminal atendido en

el servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia.

1.30BJETIVOS ESPECIFICOS
+ Identificar los elementos culturales que construyen la percepcion de la
muerte que tiene el cuidador primario de su familiar con cancer gastrico
terminal atendido en el servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional

de Cancerologia.
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+«+ Conocer las principales redes sociales que contribuyen a la construccion de
la vision del cuidador primario sobre la muerte de su familiar con cancer
gastrico terminal atendido en el servicio de Cuidados Paliativos del Instituto
Nacional de Cancerologia.

+ Detectar la forma simbdlica y representativa que tiene el cuidador primario
sobre el proceso de muerte de su familiar con cancer gastrico terminal
atendido en el servicio de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de

Cancerologia.

1.4AXIOMA
¢+ La vision social y cultural que tiene el cuidador primario sobre el proceso de
muerte de su familiar con cancer gastrico terminal es construida por el
conjunto de creencias, concepciones e ideologias dadas por su contexto
social, haciéndolo capaz de afrontar y aceptar el deceso de su familiar.

1.5METODOLOGIA

El enfoque de esta investigacion es cualitativo, ya que se desarrolla tomando
elementos de la realidad que ha vivido el cuidador primario, con lo cual no se
busca medir ni cuantificar el fenbmeno sino describirlo, analizarlo e interpretarlo.
Es un estudio de tipo exploratorio y transversal (se desarrolla en un momento
determinado y ha sido poco explorado el tema), encaminado a conocer la visién
socio-cultural de los cuidadores primarios, sobre el proceso de muerte de su
familiar con cancer gastrico terminal atendido en el servicio de Cuidados Paliativos

del Instituto Nacional de Cancerologia.

Para esto se emplean diversas técnicas (la observacion, entrevista con
profundidad®) e instrumentos (guia de entrevista, el diario de campo) donde se

habla con el entrevistado, se le escucha y se recaba la informacion obtenida para

4 Cabe mencionar que comunmente se utiliza el termino “entrevista en profundidad”, sin embargo para efectos
de esta investigacion se utiliza como “entrevista con profundidad” termino en el glosario del Dr. Luis Alberto
Vargas.
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poder analizarla e interpretarla. Estas son utilizadas en las dos etapas en que esta

dividida la investigacion; la documental y de campo.

El tipo de muestra es intencional no probabilistica, la cual consta en entrevistar
con profundidad a siete cuidadores primarios que tengan un familiar con cancer
gastrico terminal atendido en el servicio de Cuidados Paliativos (INCan),
especificamente de casos tipicos, representativos y acorde al tema de

investigacion.

Se utilizan categorias de andlisis que se desarrollan en el transcurso de la
primera etapa de investigacion definiéndose a partir del primer acercamiento en
el area de cuidados paliativos acorde al tema de interés, las cuales dividen la
guia de entrevista, con la finalidad de analizar las experiencias de los cuidadores
primarios involucrados en la investigacion. Cabe sefialar que se utiliza grabadora
de voz para que de manera precisa se recolecte la informacion que expresen los
cuidadores primarios (para su autorizacion se solicita el consentimiento informado

de los cuidadores primarios).

La investigacién comprende dos etapas fundamentales.

1.- Documental: engloba las actividades que se realizan para el planteamiento del
problema, objetivos, hipétesis, el marco tedrico y la metodologia de la

investigacion.
A continuacién se enuncian:

% Revisibn de antecedentes de estudios nacionales e internacionales que se
han hecho sobre el tema de investigacion

+«+ Elaboracién del marco teérico conceptual

% Eleccion de la metodologia de la investigacion

% Seleccion de los cuidadores primarios (con un familiar oncologico terminal)
del Instituto Nacional de Cancerologia para participar en la investigacion

+ Disefo del instrumento (Guia de entrevista) para aplicar a la muestra

+ Analisis de los datos del instrumento aplicado

+ Redaccion de los resultados obtenidos
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< Interpretar los resultados obtenidos

< Recomendaciones

2.- Campo: se hace contacto directo con los cuidadores primarios con un familiar
con cancer gastrico terminal atendidos en el servicio de Cuidados Paliativos del
INCan. Para esta parte de la investigacion se utilizan las siguientes técnicas e

instrumentos:

>

% La observacion en algunas entrevistas de primera vez y revision de la base

L)

de datos del sistema INCanet de pacientes ingresados al servicio de
cuidados paliativos, en especifico con un diagndstico de cancer gastrico
terminal con la finalidad de contactar a su cuidador primario.

% Entrevistas con profundidad mediante el apoyo de la guia de entrevista con
los cuidadores primarios seleccionados, resaltando que la muestra consta
de dos hombres y cinco mujeres.

% Andlisis de informacién estableciendo categorias de analisis (elementos
culturales, redes de apoyo “social, econdmico e institucional”’, forma
simbdlica y representativa sobre la idea de la muerte) de la vision de los
cuidadores primarios.

% Socializacibn de los resultados obtenidos de la investigacion,

principalmente con el Departamento de Trabajo Social.

El analisis de los resultados se fundamenta en el método etnografico, método
utilizado en las ciencias sociales, donde se ubica por supuesto Trabajo Social, que
en términos generales es una funcion tedrica orientada a la construccion de
conocimiento a través de las lecturas y de la interpretacion de realidades
directamente observadas. Es una construccion conceptual de patrones que
expliquen el orden social a partir de la busqueda de esos significados; en el caso
particular de la investigacion se pretende generar conocimiento de la visién socio-

cultural del cuidador primario sobre el proceso de muerte de su familiar con cancer
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gastrico terminal tomando en cuenta factores como la religion, la familia, las

creencias.

Las fases o etapas del método etnogréfico que se ocupan para analizar los

resultados son:

Describir. En esta fase se hace una descripcion densa (Geertz, 1973), que
apunta a que ningun aspecto social y cultural, por muy trivial que parezca,

constituye un elemento aislado.

Traducir. En dicha fase, el investigador transcribe la cotidianidad del

cuidador primario a partir de un conjunto de categorias de analisis.

Explicar. Se establecen reflexiones causales sobre lo indagado en las dos
fases anteriores, de tal manera que brinde una comprension del fenomeno

estudiado.

Interpretar. En esta etapa final se analiza las formas culturales y se
descifra los codigos o pautas sociales y culturales que establecen el grupo
de pacientes estudiados en relacion a su proceso de enfermedad,
generando asi conocimiento que permitira la atencién integral vy

transdisciplinar de los mismos.

Asimismo, para efectos de esta investigacion, se establecen los siguientes

criterios de inclusion y exclusién que deben cumplir los cuidadores primarios que

participen en el estudio:

CRITERIOS DE INCLUSION

Ser el cuidador primario de un paciente con cancer gastrico en fase terminal

atendido en el servicio de cuidados paliativos del INCan.

Que el cuidador primario esté enterado del diagnéstico terminal de su

paciente.
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3. Que el cuidador primario acepte participar en la investigacion, por medio de

la carta de consentimiento informado.

CRITERIOS DE EXCLUSION

1. Que el cuidador primario no cuente con la mayoria de edad®.
2. Que el cuidador primario decida abandonar la entrevista con profundidad.

3. Que el cuidador primario no tenga ningln parentesco consanguineo, por
afinidad o civil® con el paciente oncolégico géastrico terminal referido al

servicio de cuidados paliativos del INCan.

CONSIDERACIONES ETICAS

Es muy importante considerar en cualquier investigacion donde involucre a un ser
humano que sea sujeto de estudio los principios éticos que deben de regir,
prevaleciendo los criterios de dignidad, respeto y proteccion de sus derechos y

bienestar.

De esta manera en la presente investigacion se notifica al cuidador primario
mediante una carta de consentimiento informado, propédsito, beneficios, las
consideraciones economicas (deslindandole de algun costo en la investigacion), el
derecho a participar o abandonar el estudio, de igual manera se asegura la

confidencialidad de su participaciéon en el mismo y que la informacién que se

® Se define segun la Legislacion Federal del Cédigo Civil Federal en el libro primero de las personas, Titulo
Décimo de la Emancipacién y de la Mayoria de edad en el capitulo Il. De la mayoria de edad, en el Articulo
646. Que La mayoria edad comienza a los dieciocho afios cumplidos.

°El parentesco consanguineo, es el que mayor relevancia tiene en todas las legislaciones, este tipo de
parentesco parte de la filiacion, de la relacién entre ascendientes (bisabuelo, abuelo, padre) o descendente
(asocia al ancestro con quienes descienden de forma directa y sucesiva: tataranieto-bisnieto-nieto).

El parentesco por afinidad, se produce entre el cényuge y los parientes consanguineos de su pareja o entre
un ser respecto a los cényuges de sus parientes consanguineos.

El parentesco por adopcion o civil aparece entre quien adopta y aquel que ha sido adoptado y entre el
adoptado y los familiares de quien ha concretado la adopcion.
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obtiene durante su entrevista se utiliza para fines de la investigacion, de caracter

confidencial y obtenido de manera voluntaria.

Es importante sefialar que la informacion serd resguardada, es decir que el
cuidador primario no podra ser identificado por terceros en la presentacion o

publicacién de resultados.

De esta manera al delimitar y describir los lineamientos metodolégicos que guian
la presente investigacion prosigo a puntualizar el marco tedérico conceptual que
engloban conceptos y teorias que se utilizan en el desarrollo del estudio.

CAPITULO Il

MARCO TEORICO CONCEPTUAL
(Céancer gastrico terminal)

En este capitulo se encuentran los conceptos basicos para desarrollar y entender
el tema de investigacion (contexto, sujeto y probleméatica), de igual forma se
encuentra la corriente teorica con la que se aborda la investigacion, desarrollando

los siguientes puntos:

2.1 CANCER

El origen de la palabra cancer (Karkinos) se le adjudica a Hipécrates, Carcinos
(Kapkivoc, denominado por su nombre habitual en latin, cancer o como el
cangrejo) es un cangrejo gigante que habitaba en la alguna de Lerma (Garza,
Juérez, 1014; 27).

El cuerpo humano se encuentra compuesto por millones de células vivas, en un
cuerpo sano las células tienen un ciclo normal donde mueren de forma ordenada.

Y por el contrario cuando se origina cancer en el cuerpo:

23



“es la multiplicacion rapida de células anormales que se extienden mas alla de los limites
normales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo y propagarse a otros érganos.

Este proceso se denomina «metéstasis»” (Organizacién Mundial de la Salud, 2014)’

El cAncer se puede originar en cualquier parte del cuerpo. Existen diversidad de
tipos de cancer, pero todos se desarrollan a partir del crecimiento descontrolado
de las células. Las células cancerosas en lugar de morir, continGan creciendo y
forman nuevas células anormales, que pueden invadir y propagarse por otros

organos (metastasis), caracteristica que no poseen las células sanas.

2.1.1 CANCER GASTRICO (estomago)

El cancer gastrico también conocido como cancer de estdmago, tiende a
desarrollarse en un periodo de muchos aflos de manera lenta, antes de que se
origine un cancer ocurriendo cambios en el interior del estbmago (mucosa), siendo
asintomaticos y no permitiendo una deteccion de manera temprana. El estbmago
tiene una red muy amplia de vasos linfaticos y de ganglios. Cuando el cancer de
estdbmago se torna mas avanzado, puede viajar a través del torrente sanguineo y
propagarse a 6rganos como el higado, los pulmones y los huesos. Si el cancer se
ha propagado a los ganglios linfaticos o a otros 6rganos, el prondstico del paciente

no es tan favorable (American Cancer Society, 2014)

Aproximadamente entre 90% y 95% de los canceres del estdbmago son
adenocarcinomas, que se originan en la parte mas interna del estdmago
denominada mucosa. Y en un porcentaje menor (4%) se nombran linfomas que
refiere a los tumores cancerosos del sistema inmunolégico que algunas veces se

detectan en la pared del estbmago (Soto, 2001: 44). (Ver anexo 4)

Para mayor informacion sobre el cancer a nivel mundial , consultar la pagina web
http://www.who.int/mediacentre
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2.2 CUIDADOS PALIATIVOS

Con la finalidad de tener un mayor conocimiento del contexto (servicio de cuidados
paliativos) en el que se desarrolla la investigacion dentro del Instituto Nacional de
Cancerologia es importante mencionar una definicion global sobre los cuidados
paliativos asi como de sus principios béasicos, que establece la OMS.

“ El enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la
prevencién y alivio del sufrimiento por medio de la identificacién temprana e impecable
evaluacion y tratamiento del dolor asi como otros problemas, fisicos, psicolégicos y
espirituales”. Destaca que los cuidados paliativos no deben limitarse a los Gltimos dias de
vida, sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad y en funcién de

las necesidades de pacientes y familias” (OMS, 1990)
Principios basicos de los cuidados paliativos:

% Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas;

% Son una afirmacion de la vida y consideran la muerte como un proceso
normal; no pretenden adelantar ni aplazar la muerte;

 Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales de la atencion del paciente;

% Ofrecen un sistema de apoyo para que el paciente viva del modo mas
activo posible hasta el momento de la muerte;

% Ofrecen un sistema de apoyo para que las familias puedan sobrellevar la
enfermedad del paciente y durante su propio duelo;

« Utilizan un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo ayuda en el duelo, si procede;

s Mejoraran la calidad de vida y también pueden influir positivamente el
transcurso de la enfermedad,

% Se pueden aplicar en los primeros momentos de la enfermedad, junto con
otras terapias que pretenden prolongar la vida, como la quimioterapia o la
radioterapia;

¢ Incluyen las investigaciones necesarias para comprender y manejar mejor

complicaciones clinicas.
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De igual manera es relevante realizar una resefia sobre la historia de los cuidados
paliativos y como dio inicio en México. Siendo que estos nacen a partir de la
propagacion de la religion cristiana, cuando se plantea la necesidad de ayudar al
enfermo que esta cercano a la muerte; los primeros hospicios aparecen en Roma
y se extienden posteriormente por toda Europa al mismo tiempo que la religion se
difunde. La palabra hospes significa huésped. Los hospicios eran lugares donde
los peregrinos descansaban y eran atendidos. En estos lugares se recibian
también enfermos y moribundos, por lo que la palabra poco a poco se fue

asociando a los lugares donde se cuidaban a las personas necesitadas.

La palabra hospice fue utilizada por primera vez en 1842 por Jeanne Garnier en
Lyon. Fue a mediados del siglo XIX cuando se comenzé a fundar numerosos
hospices en Irlanda y Reino Unido. Pero la verdadera creadora del actual modelo
hospice inglés surgi6o gracias a Cicely Saunders, que en 1967 fundo el St.
Christopher de Londres, y que sento las bases para el desarrollo de los cuidados
paliativos, desde el punto de vista organizativo de formacién e investigacion. Otra
pionera es Elizabeth Kiubler Ross que nacié en Suiza e implementd en Estados

Unidos la atencion sistematica de los enfermos terminales. (Ver Anexo 5)

En Espafia el movimiento de los cuidados paliativos surgié a partir de la iniciativa
de una serie de pioneros, que en la década de los 80 imperé la filosofia de la
Medicina Paliativa que ya estaba implementada y desarrollada en el Reino Unido.
A principios de la década de los 90 ya se habian instituido numerosos programas
domiciliarios de cuidados paliativos y se cre6 la Sociedad Esparfiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL), asi se fue consolidando la atencion a los pacientes con
enfermedades terminales con el modelo organizativo especifico ya consolidado en
todo el mundo (Montes de Oca, 2006: 2-9).

Por lo que concierne en la ciudad de México el fundador de las “Clinicas de Dolor”
es el Dr. Vicente Garcia Olivera, quien fue entrenado en Estados Unidos por el Dr.
John Bonica. A su regreso a México, el Dr. Garcia aplica su aprendizaje en la
apertura de Clinicas del Dolor y a su vez realiza entrenamiento a nuevos meédicos

en el &mbito de dolor.
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1972. Inicia la Clinica de Dolor en el Instituto Nacional de Nutricion Cd. de México,
bajo la responsabilidad del Dr. Ramon de Lille Fuentes. El Dr. Vicente Garcia
Olivera en el Hospital General de México, entrena al Dr. Ricardo Plancarte
Sanchez, quién tomara la responsabilidad en el Instituto Nacional de Cancerologia
de México, D.F.

2.2.1 CONCEPTO SOCIAL (MUERTE)

La conceptualizacion se encauzara desde una vision sociocultural considerando
gue es el enfoque que se tiene a lo largo de la investigacion. Hoy en dia y a pesar
de todas las evoluciones en la humanidad como las tecnoldgicas, avances
cientificos, curas para algunas enfermedades, desarrollo de vacunas, resulta aun
complicado definir y tener un término generalizado sobre la muerte, ya que implica
diversidad de ambitos (social, legal, bioldgico, religioso, médico) que son

cambiantes y heterogéneos en las sociedades y diferentes culturas.

Como bien lo sefiala José Guadalupe Sanchez Olmedo, Investigador del Instituto
de Antropologia e Historia, el ser humano tiene caracteristicas dobles vy
contradictorias, como son vida y muerte: “desde el primer momento de su
existencia, el hombre lleva la marca de la temporalidad que determina la muerte” o
bien como lo sefiala Maria Eugenia Camarena, profesora del Departamento de
Historia, que entre los mexicas, toltecas, totonacas y mayas, predominaba la idea
de que la vida continuaba después de la muerte y de acuerdo con las clase social,
habia entierros especiales y acomodaban a sus muertos de diferentes
formas(Klarsfeld, 2002: 236).

En opinion de Metchnikoff, la angustia que genera la muerte se debe a que cada
vez menos gente alcanza el fin “normal” de su existencia, tras “el cumplimiento de
un ciclo completo y fisiologico de la vida con una vejez normal, que desemboca en
la pérdida del instinto de vida y la aparicion del instinto de muerte natural”. Asi
complementando la idea con lo que sefala Gol, se muere generalmente de viejo

(mayor esperanza de vida media), lentamente (a consecuencia de enfermedades
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degenerativas como canceres o cualquier tipo de insuficiencia) y en hospital o
geriatricos, dejando de ser la muerte el verdadero enemigo del ser humano y
tomando ese papel de verdadero enemigo la enfermedad (Gol, 1997: 547).

Enfocandonos cada vez més al contexto en el que se desarrolla la investigacion,
como lo menciona Alicia Zamora Calvo (1994) especialista en Bioética en
Valladolid: la muerte como una situacion limite intimamente relacionada con la
personal trayectoria biografica que dara paso a su forma de actuar ante la
determinada etapa terminal, que en la parte sanitaria y de las personas que
rodean al paciente éstos iniciaran un tipo de asistencia, cuya meta ya no es liberar
al paciente de su enfermedad, sino ayudarle a morir en paz, 0 mas bien vivir bien

hasta que llegue la muerte.

2.2.2 EL HOMBE Y LA MUERTE A LO LARGO DE LA HISTORIA (socio -

cultural)

Es indudable que las conceptualizaciones, ritos, creencias y costumbres sobre la
muerte han cambiado a lo largo de la historia humana, sefialo caracteristicas

sobresalientes de cada etapa representativa que marca la literatura.

Podemos remontarnos a la Grecia Clasica y la Edad Media donde el fenbmeno de
la muerte es algo tolerable, deliberada y personal de Dios, ubicandola en una
lucha entre angeles y demonios que disputan el alma de la persona que va a
morir. Se muere siendo consciente que se va a morir, es algo cercano y familiar
(forma colectiva), es el Ultimo acto socialmente publico, como bien lo menciona
Antonio Gala “en la tan mal llamada obscura Edad Media los hombres vivian y

morian de verdad, con los ojos abiertos...” (Gala, 1990:123).

Posteriormente, en el siglo XIX, se empieza a interpretar como algo terrible y
horrendo, comenzando a ser un tema tabu, se le oculta al enfermo la gravedad de
su enfermedad o estado vital para “protegerle”. Realizan grandes demostraciones

de dolor ante la muerte de las personas, estas aun mueren cerca del nucleo
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familiar y el hogar permitiendo la despedida del moribundo y de la familia

terminando de arreglar aquellos asuntos emocionales pendientes entre ellos.

En la actualidad hay un notorio cambio de las costumbres vy ritos que se realizan
en torno a la muerte pasando este a ser un acto exclusivo de la familia ocultadndolo
a su vez, negandolo como si fuera algo muy malo o pusilanime, se vive
socialmente como un tabd, e incluso aquellos que estan cerca de morir, como el
caso de los enfermos terminales, que acuden a los hospitales con el afan y la
esperanza de luchar contra ella sin importar lo adverso o inevitable, teniendo ya un
diagndstico terminal por algun médico o Institucion, diferente a la que se vuelve a

acudir, ellos no aceptan su diagnostico terminal.

Siendo asi la “discrecion” es la version moderna de la dignidad: la muerte debe ser
silenciosa y no debe crear problemas a los supervivientes. El ideal es desaparecer
de puntillas, sin que nadie lo note. Este es el actual “dulce morir” del hombre
moderno (Vico, 1995: 78). (Ver anexo 6)

2.3 CUIDADOR PRIMARIO

La concepcién del cuidador ha tomado auge desde los afios 70°s, sin embargo el
dia de hoy existen diversidad de términos que se emplean frecuentemente como
sindnimos, que desde el punto de vista tedrico tienen un significado mas complejo.

Retomando la definicibn de Mercedes Ramirez:

“Se identifica como aquel cuidador familiar reconocido como primordial agente que da
asistencia basica a los pacientes en su condicion de enfermedad crénica. Es el apoyo
continuo que lo asiste en lo cotidiano y quien asume las principales decisiones sobre su
cuidado” (Ramirez, 2006: 23)

Siendo asi los aspectos mas relevantes, refiere a la persona que adquiere una
serie de obligaciones y establece una especial relacion subjetiva con el
dependiente, sobre la cual se finca el cuidado. Lo importante de esta relacién es

que estas obligaciones son claramente dirigidas a resolver las necesidades del

29



dependiente y mantenerlo como miembro de la sociedad, llegando a tomar

decisiones por €l, en este caso del paciente con cancer gastrico terminal.
2.3.1 CONCEPTOS OPERATIVOS DE “CUIDADOR”

Se expondran diversas clasificaciones y definicion del cuidador, encontrados en la
literatura que se acercan mas al contexto y tipo de cuidador que ha participado en

el desarrollo de la investigacion, tales como:

% Cuidador principal: “El término se utilizaba para referirse a los miembros de la
familia u otros importantes que atendieron al paciente en su domicilio y que fue

identificado por el paciente como su cuidador principal” (Vallerend: 2007).

% Cuidador informal: “Son las personas que no pertenecen a ninguna institucién
sanitaria ni social y que cuidan a personas no autbnomas que viven en su
domicilio” (Celma: 2001).

X3

%

Cuidador formal: “aquéllas personas capacitadas a través de cursos teoricos-
practicos de formacioén dictados por equipos multi e interdisciplinarios de docencia
para brindar atencion preventiva asist