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1. Resumen

El duelo es un proceso por el que se transita cuando se presenta una pérdida
significativa, generalmente se deriva del fallecimiento de seres queridos, sin embargo,
existen distintos tipos de duelos, la presente investigacion explora cada uno de ellos, asi
como las diversas etapas que se viven en el mismo, identificando ademas las
enfermedades cronicas conforme a las estadisticas, para abordar las afectaciones que
viven los cuidadores y familiares de personas con enfermedades cronicas, derivada de
estas investigaciones se elabora una herramienta que informa de manera concreta y
escrupulosa, los temas referentes al proceso de duelo y recomendaciones que se pueden

llevar a cabo para transitar de una mejor manera durante este proceso.

Palabras clave: Duelo, Enfermedades cronicas, Duelo anticipado, Rituales de

despedida, La espiritualidad en los procesos de duelo.

1.1 Abstract

Grief is a process that occurs when there is a significant loss, usually
derived from the death of loved ones, however, there are different types of grief, this
research explores each of them, as well as the various stages that are experienced in the
same, also identifying chronic diseases according to statistics, The research is based on a
tool that informs in a concrete and scrupulous manner, the issues related to the grieving
process and recommendations that can be carried out to better navigate through this

process.

Key words: Bereavement, Chronic illness, Anticipatory grief, Farewell rituals,

Spirituality in the bereavement process.



2. Introduccion

El duelo es un proceso humano universal que, aunque no se considera un
trastorno mental, es una respuesta emocional intensa y dolorosa ante una pérdida
significativa, como la muerte de un ser querido. Segun Floréz (2009), el duelo puede
presentarse con sintomas similares a los de un episodio depresivo mayor. Sin embargo,
no solo se aplica a la pérdida de una persona; también puede manifestarse ante cualquier
tipo de pérdida importante, como en el caso de enfermedades cronicas, aunque este
aspecto es menos reconocido. Las personas diagnosticadas con estas enfermedades, asi
como sus familiares, atraviesan un proceso de duelo que a menudo pasa desapercibido o

no es suficientemente abordado en la literatura y en la practica clinica.

Uno de los términos mas sencillo para definir las enfermedades cronicas es el
siguiente “son un trastorno organico o funcional que obliga a una modificacién del modo
de vida del paciente y que persiste durante largo tiempo” afectando a cualquier grupo de
edad y siendo responsables en paises occidentales del 75% del gasto sanitario y del 80%
del gasto farmacéutico (Avellaneda et al., 2007). Siendo afecciones de larga duracion
que suelen tener un curso impredecible, sin una cura definitiva. Algunas de las mas
comunes incluyen la hipertension, la diabetes, el VIH, el cancer, las enfermedades
respiratorias y las discapacidades sensoriales, como las auditivas y visuales (Ardila,
2018). Estas patologias afectan profundamente la calidad de vida de los pacientes,
alterando no solo su bienestar fisico, sino también su salud psicoldgica y social. Los

pacientes y sus familiares deben adaptarse a una nueva realidad, en la que la vida diaria



puede verse modificada por el tratamiento constante, la incertidumbre sobre el futuro y

la constante necesidad de apoyo.

Uno de los aspectos mas complejos de las enfermedades cronicas es su
cronicidad, lo que implica que los pacientes deben aprender a vivir con su condicion de
manera permanente. Este proceso de adaptacion no solo implica la aceptacion del
diagnostico, sino también la reconfiguracion de la relacion entre el paciente y su entorno
familiar y social. En este sentido, los familiares y cuidadores a menudo se enfrentan a un
duelo anticipado, debido a la pérdida gradual de la persona, tal como la conocian. Sin
embargo, este duelo en los familiares de personas con enfermedades crénicas rara vez
recibe la atencion que merece, y la informacion disponible es escasa, especialmente en

el contexto local (Ledon, 2011)

Por lo tanto, esta monografia busca llenar ese vacio, proporcionando una
recopilacion narrativa de los aspectos fundamentales del duelo en familiares de personas
con enfermedades cronicas. El objetivo es ofrecer herramientas y conocimientos que
permitan a los cuidadores y seres queridos enfrentar de manera mas saludable este
proceso de duelo, proporcionandoles recursos practicos y emocionales para apoyar su

bienestar.

3. Justificacion
La OMS de acuerdo con Robledo y Escobar (2010) sefiala que el 80% de
personas que sufren de enfermedades cronicas habitan en paises de medianos ingresos,
asimismo en Colombia la mortalidad producida por este tipo de enfermedades se

encuentra en el top 5 de muertes anuales. Por lo cual resulta de vital importancia



ahondar en informacion acerca de este tipo de enfermedades y crear estrategias para un
correcto duelo; ya que se genera un alto grado de defunciones por esta problematica de

salud, dejando miles de familiares o cuidadores de este tipo de pacientes afectados

La presente investigacion tiene como finalidad recopilar informacion sobre el
proceso de duelo en familiares y cuidadores de personas con enfermedades cronicas, asi
como las consecuencias y repercusiones que puedan surgir de este proceso, debido a la
poca informacion encontrada en las bases de datos cientificas, ademds gran parte de esta
informacion sobre las enfermedades cronicas se encuentra relacionada con las

afecciones de las personas que las padecen y no sobre sus cuidadores o familiares.

Por lo anterior consideramos importante investigar € implementar en esta
investigacion la teoria sistémica de Urie Bronfenbrenner; puesto que es de vital
importancia comprender como la afectacion médica de un paciente afecta a todos sus

sistemas, y estas afectaciones de esta misma manera se transmiten a su cuidador.

Nuestra experiencia personal y las vivencias a lo largo de nuestra vida nos han
permitido comprender profundamente las repercusiones del cuidado de personas con
enfermedades cronicas. Estas condiciones no solo impactan la salud del paciente, sino
que también transforman de manera significativa las dindmicas familiares y sociales,
obligando a una adaptacion constante para satisfacer sus nuevas y complejas
necesidades. El desafio va mas alla de los ajustes practicos; implica una carga
emocional, fisica y psicoldgica que moldea la vida de quienes asumen el rol de

cuidadores, exigiendo resiliencia, empatia y un compromiso inquebrantable.
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Como futuros profesionales de la psicologia, reconocemos la importancia de
contribuir a la mejora de estos procesos mediante la aplicacion de estrategias basadas en
nuestra disciplina, comprendiendo los diferentes tipos de duelos y sus caracteristicas
propias. Nuestro objetivo es proporcionar herramientas efectivas que faciliten la
adaptacion emocional de familiares y cuidadores de personas con enfermedades
cronicas, ayudandoles a afrontar el duelo y el impacto psicologico asociado. Buscamos
no solo mejorar significativamente su calidad de vida, sino también fortalecer su
bienestar emocional, promoviendo mecanismos de afrontamiento resilientes y

saludables.

3.1 Objetivos

3.1.1 General:

Brindar estrategias de psicoeducacion a los familiares de pacientes con enfermedades
cronicas orientadas a que puedan vivir un mejor proceso de duelo, resignificando la
situacion por la cual estan atravesando junto con tramitar sus emociones de manera
correcta, analizando como se desarrolla este tipo de duelo en familiares y cuidadores de

personas con enfermedades cronicas.

3.1.2 Especificos:

=> Recopilar informacion de las afectaciones emocionales, sociales y fisioldgicas
que experimentan los familiares y cuidadores durante el proceso de

acompafiamiento a personas con enfermedades cronicas.
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=> Identificar las etapas del duelo en el contexto de enfermedades cronicas y
comparar estas con las fases del duelo comun.

=> Crear herramientas que le permitan a los familiares y cuidadores de personas con
enfermedades cronicas manejar, expresar y tramitar sus emociones de manera
adecuada, teniendo en cuenta las barreras sociales que existentes frente a este

tipo de expresion emocional.

4. Marco Teorico

El término "duelo", que proviene del latin dolium (dolor o afliccion), hace
referencia a una respuesta emocional innata ante la pérdida, ya sea de una persona,
objeto, evento significativo o la ruptura de un vinculo afectivo. Este proceso involucra
distintos componentes psicologicos, fisicos y sociales, cuya duracion e intensidad varian

segun el significado de la pérdida. (Meza, et al, 2008)

De los diferentes tipos de duelo que se experimentan, el mas doloroso es aquel
relacionado con la finitud de nuestra propia vida y la de nuestros seres queridos. A
medida que avanzamos en la vida, nos enfrentamos con mayor frecuencia a la cercania
de la muerte. La pérdida de familiares y amigos, especialmente aquellos de nuestra
misma edad, nos confronta con la realidad de nuestra propia mortalidad y con un futuro

inevitablemente incierto. (Meza, et al, 2008)

La muerte otorga al duelo un caracter particular debido a su irreversibilidad.
Mientras que la separacion deja abierta la esperanza de un posible reencuentro, la
muerte, por el contrario, no conserva esa esperanza. Por ello, el proceso de duelo ante la
muerte se distingue de otros tipos de pérdida, aunque no se desmerezca el hecho de que

otras pérdidas también pueden generar respuestas emocionales intensas. Sin embargo, la
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muerte de un ser querido constituye la forma paradigmatica de pérdida. La intensidad
del duelo no depende de la naturaleza del objeto perdido, sino del valor emocional que

se le atribuye. (Meza, et al, 2008)

Algunos estudios indican que el 16% de las personas que pierden a un familiar
desarrollan depresion en el afio posterior a la pérdida, cifra que asciende hasta
aproximadamente el 85% en la poblacion mayor de 60 afios, segiin un estudio de la

Sociedad de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). (Meza, et al, 2008)

El duelo es la respuesta psicoldgica, de un sentimiento y pensamiento que se
presenta ante la pérdida, por lo tanto, es fundamental entender el duelo como un proceso
en movimiento, con cambios y multiples posibilidades de expresion y no como un

estado estatico, con limites rigidos. (Oviedo, et al, 2009)

Por consiguiente, las teorias ofrecen sistemas que ayudan a comprender el
concepto y la dinamica del proceso de duelo. Cada teoria comprende una serie de fases o
etapas por las que pasa el sujeto para subsanar el duelo. Sigmund Freud, con “Duelo y
Melancolia”, fue el primero en elaborar una teoria del duelo. Afirmaba que el
sufrimiento de la persona en duelo es debido a su apego interno con la persona fallecida.
En este trabajo, Freud también sostenia que el objetivo del duelo es separar estos
sentimientos y apegos del objeto perdido. Como resultado de un proceso de duelo, el
“yo” queda libre de sus antiguos apegos y disponible para vincularse de nuevo con otra
persona. Este aspecto del desapego de la teoria ha sido cuestionado por evidencias
clinicas y empiricas. Hay muchos analistas que admiten, en contextos informales, que la
manera como hacen el duelo sus pacientes, no coincide con la descripcion de la teoria

del desapego. (Oviedo, et al, 2009)
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En 1944 Lindemann describe las siguientes fases en el duelo inmediato: problemas
somaticos, preocupaciones relacionadas con la imagen del fallecido, reacciones hostiles,
culpa y pérdida de patrones de conducta. Las etapas del duelo para Kubler- Ross,
psiquiatra que trabaja con gente agonizante y luego de hablar con casi 500 pacientes
terminales, describi6 en 1969 - 1970, cinco etapas en términos de la proximidad de la
muerte, la primera es la negacion: En esta etapa es probable que las personas se sienten
culpables porque no sienten nada; se apodera de ellas un estado de entumecimiento e
incredulidad; la segunda es enojo o ira: se puede expresar externamente. El enojo puede
proyectarse hacia otras personas o interiormente expresarse en forma de depresion,
culpar a otro es una forma de evitar el dolor, desesperacion y aflicciones personales de
tener que aceptar el hecho de que la vida debera continuar; la tercera es la negociacion:
se da en nuestra mente para ganar tiempo antes de aceptar la verdad de la situacion,
retrasa la responsabilidad necesaria para liberar emocionalmente las pérdidas; la cuarta
es la depresion: es el enojo dirigido hacia adentro, incluye sentimientos de desamparo,
falta de impotencia y esperanza; la quinta y ultima es la aceptacion: se da cuando
después de la pérdida se puede vivir en el presente, sin adherirse al pasado. (Oviedo, et

al, 2009)

Elisabeth Kiibler -Ross propuso que las personas que se encontraban proximas a la
muerte, es decir, enfermos terminales, transitan por estas cinco fases durante el duelo:
negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion. Dichas fases tienen diferentes
periodos de duracidn y, aunque usualmente se suceden unas a otras, en ocasiones se
traslapan. La secuencia inicia en la fase negacion y termina en la fase de aceptacion,

pero aunque se alcance la ultima etapa, la persona puede fluctuar a otras fases previas



14

(Kiibler-Ross, 1969 como se cité en Moral & Miaja, 2015). Es de resaltar que la autora
no introdujo en su modelo un concepto o mecanismo que explique una secuencia fija de

fases; por el contrario, su formulacion fue siempre descriptiva y fenomenologica.

En cuanto a las situaciones relacionadas con la pérdida de la salud, en la fase de
negacion, las personas no suelen reconocer la enfermedad como un hecho real,
atribuyendo a errores médicos, por otra parte, en la fase de ira, se reacciona con rabia,
envidia y hostilidad por la pérdida de salud, esta ira generalmente se encuentra dirigida
al personal de salud, familiares, amistades e incluso hacia Dios, pero también puede
estar dirigida asi mismo, lo que puede llevar incluso a conductas autodestructivas. En la
fase de negacion se acepta la culpa y se elabora una reconciliacion con las personas a las
que fue dirigida la ira, en especial con Dios, por lo que son percibidas como personas
comprometidas con su recuperacion, se abandonan las conductas autodestructivas, para
un mayor compromiso con la recuperacion. Durante la fase de depresion, existen
sentimiento de tristeza, dolor y vacio, asi como una actitud de derrota frente a la
enfermedad, por lo que en esta fase es posible que desistan del tratamiento y dejen de
asistir a citas médicas, finalmente en la fase de aceptacion se reconoce la enfermedad, la
situacion de dolor y las limitaciones de esta, sin buscar culpables sin generar una
posicion de derrota, por el contrario, se asume una actitud responsable de lucha y
supervivencia. Esta fase se alcanza tras otorgar nuevos significados a la situacion que se

vive. (Moral & Miaja, 2015)

4.1 Tipos de Duelo

Existen tres principales clasificaciones del duelo: Duelo Normal, Duelo

Complicado y Duelo Psiquiatrico. El Duelo Complicado o no resuelto se caracteriza por
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alteraciones en la evolucion y la intensidad del proceso de duelo, manifestandose como
una exacerbacion o inhibicion del mismo. Dentro de esta categoria se incluyen el duelo
ausente o retardado, el duelo inhibido, el duelo prolongado o crénico, el duelo no
resuelto, el duelo intensificado, el duelo enmascarado y las reacciones de aniversario.
Por otro lado, el Duelo Psiquiatrico comprende manifestaciones mas severas del duelo
con caracteristicas patologicas, entre las cuales se encuentran los duelos histéricos,

obsesivos, melancdlicos, maniacos y delirantes. (Vargas, 2003)

4.1.1 Duelo Ausente

Este tipo de duelo se caracteriza por un bloqueo emocional en el que el individuo
afectado reprime sus sentimientos y actua como si la pérdida no hubiera ocurrido,
manteniéndose hermético ante el tema. En la mayoria de casos, puede negar los hechos,
lo que lo mantiene en la etapa de negacion, incluso cuando ha transcurrido un tiempo
considerable desde la pérdida, lo que funciona como un mecanismo de defensa, donde la
persona queda estancada en esta fase debido a la intensidad del impacto emocional, esto
le impide afrontar la realidad. Como una estrategia de evasion, redirige su atencion hacia
otros aspectos de su vida para evitar el dolor, sin embargo, el sufrimiento reprimido
permanece latente y puede manifestarse posteriormente en forma de ansiedad,
irritabilidad o a través de sintomas psicosomaticos, incluyendo enfermedades o

problemas fisicos. (Varela et. al, 2017)

4.1.2 Duelo Inhibido

El duelo inhibido se caracteriza por una dificultad en la expresion emocional,

imposibilitando que la persona manifieste abiertamente su dolor ante la pérdida. Este
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tipo de duelo es mas frecuente en nifios quienes suelen tener limitaciones para verbalizar
el significado de la experiencia, también en personas con discapacidad cognitiva o en
individuos con una personalidad reservada que carecen de un entorno adecuado para
compartir sus sentimientos. En distincion al duelo ausente, el duelo inhibido no
constituye un mecanismo de defensa, sino una limitacion en la comunicacion emocional

que dificulta la elaboracion del proceso de duelo. (Varela et. al, 2017)

4.1.3 Duelo Prolongado o Cronico

El duelo cronico se caracteriza por una duracion excesiva y el impedimento de
alcanzar una resolucion adaptativa. Este proceso de duelo se prolonga de manera
indefinida, interfiriendo significativamente con la vida cotidiana y el bienestar
emocional del individuo. Segun Cobo Medina, algunas personas pueden estar
estructuralmente condicionadas por el duelo, de manera que esto se convierte en un
componente central de su identidad y en la base que define su existencia. (Davalos et. al,

2008)

4.1.4 Duelo No Resuelto

El duelo no resuelto se distingue por la permanencia del proceso de duelo mas
alla del tiempo considerado adaptativo. Las personas afectadas son incapaces de aceptar
la pérdida y de integrar la ausencia en su vida, esto genera un apego patoldgico al
vinculo previo y una dependencia emocional al fallecido. Este duelo suele identificarse
cuando, tras un periodo prolongado de entre 18 y 24 meses, los sintomas contintian sin
mostrar signos de resolucion, manteniendo una herida emocional abierta que impide el

bienestar psicoldgico y el funcionamiento cotidiano. (Varela et. al, 2017)
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4.1.5 Duelo Intensificado

Se caracteriza por una respuesta emocional desproporcionadamente intensa y
sostenida en el tiempo. Desde las primeras etapas del duelo, la persona experimenta una
reaccion exacerbada que puede manifestarse en forma de tristeza profunda,
desesperacion, culpa o ira extrema. Esta intensidad emocional no se atenta con el paso
del tiempo, lo que interfiere con la adaptacion a la pérdida y puede derivar en cuadros de
depresion mayor, ansiedad patoloégica o conductas autodestructivas. En algunos casos, el
duelo intensificado estd asociado a vinculos de apego patolégico con la persona fallecida

o0 a pérdidas repentinas y traumaticas. (Vargas, 2003)

4.1.6 Duelo Enmascarado

Se presenta cuando la persona presenta sintomas fisicos o psicologicos sin
reconocer su relacion directa con el duelo. No manifiestan el dolor emocional de manera
explicita, por lo que se somatiza en afecciones como cefaleas, fatiga cronica, trastornos
gastrointestinales, insomnio o sintomas similares a enfermedades médicas sin tener una
causa orgénica aparente. También puede llegar a manifestarse en cambios de conducta
como impulsividad, irritabilidad o aislamiento social. Este tipo de duelo dificulta el
proceso de elaboracion de la pérdida, debido a que el individuo no vincula sus sintomas
con el duelo y, por lo tanto, no busca estrategias de afrontamiento adecuadas.(Vargas,

2003)
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4.1.7 Reacciones de aniversario anormalmente dolorosas

Se refieren a la intensificacion del dolor emocional relacionado a la pérdida en
fechas significativas, como los aniversarios de fallecimiento, el cumpleafios o eventos
conmemorativos. Aunque es esperado que el recuerdo de la pérdida genere cierta tristeza
en estas fechas, una reaccion de aniversario atipicamente dolorosa se caracteriza por una
intensificacion desproporcionada del sufrimiento después del primer afio de duelo.

(Vargas, 2003)

4.1.8 Duelo Retardado

Es semejante al duelo normal, la diferencia es que al inicio, se origina al cabo de
un tiempo, aunque las personas pretenden ignorar su dolor; pasado el tiempo surge con
gran fuerza y se presentan complicaciones, ya que, generalmente, se vive en solitario.
También se conoce como duelo congelado y suele emerger en personas que controlan
sus emociones en exceso y se muestran aparentemente fuertes, un ejemplo de esto son

las personas que tienen hijos y deben mostrarse entera. (Bambague, 2023)

4.1.9 Duelo Desautorizado

En el duelo desautorizado se evidencia, una negacion del entorno hacia el dolor
que experimenta una persona. Generalmente, las personas intentan desautorizar el duelo,
ya que quienes no experimentan el dolor consideran que el doliente debe dejar ir a quien
ya no se encuentra y continuar con su vida. Sin embargo, existen situaciones especificas

en las que abiertamente se desautoriza el duelo desde el inicio. Un claro ejemplo de esto
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surge cuando muere un hombre que tenian una relacion extramarital, en la que la

amante, “no tendré derecho” a expresar su pesar. (Bambague, 2023)

4.1.10 Duelo Distorsionado

El duelo distorsionado se manifiesta como una fuerte reaccion desproporcionada
en cuanto a la situacion. Suele ocurrir cuando la persona ya ha experimentado un duelo
previo y se encuentra ante una nueva situacion de duelo. Por ejemplo: puede haber
experimentado la muerte de un padre, y al morirse un tio, revive también la muerte de su
padre, lo que le lleva a una situacion mucho mas intensa, dolorosa e incapacitante.

(Bambague, 2023)

4.1.11 Duelo Anticipado

El duelo anticipado es una respuesta psicologica que se experimenta ante la
inminente pérdida de un ser querido, siendo especialmente comun en los cuidadores de
personas en estado terminal. Este proceso atraviesa diversas etapas emocionales,
comenzando con la negacion, en la que la persona no estd preparada para aceptar la
pérdida. Luego, surge la ira o el enfado, donde se reconoce la inevitabilidad de la
situacion y se percibe la muerte como un castigo, lo que genera frustracion. En la etapa
de negociacion, se intenta revertir o retrasar la pérdida mediante esfuerzos por mejorar la
condicion del paciente. Posteriormente, en la fase de depresion, disminuye el interés en
optimizar la calidad de vida del enfermo a medida que la enfermedad avanza, lo que
puede provocar sentimientos de desesperanza. Finalmente, se alcanza la aceptacion,

etapa en la que se reconoce la enfermedad como una realidad inevitable y se aprende a
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vivir con ella, permitiendo afrontar la situacion con mayor serenidad y resiliencia.

(Bambague, 2023)

Tabla 1

Diferencias entre el duelo comun y el anticipado

Etapa del
duelo

Duelo normal

Duelo de familiares con E.C

Negacion

En esta etapa el individuo se encuentra
en un estado de shock o incredulidad,
presentando conductas automaticas y

poca capacidad de aceptacion frente a la
nueva realidad (Universidad autonoma
del estado de México, 2022)

Algunos familiares, luego de haber acompanado al
paciente durante todo su tratamiento médico, y al ir
evidenciando su deterioro progresivo, se van
concientizando del alto nivel de posibilidades del
fallecimiento de su familiar. (Souza, et al, 2022)

Ira

El individuo presenta un enfoque de
molestia en aquellas personas que
considera culpables de su pérdida (Reis
y Ribeiro, 2024)

Algunos familiares desahogan su molestia en el
personal médico por el bajo o doloroso
funcionamiento de sus tratamientos médicos (Souza,
et al, 2022)

Negociacion

El individuo empieza a tomar
consciencia de que su familiar no
volvera, por lo cual acude a intentar
negociar con la situacion y asi poder
tener otra oportunidad, deseando
recuperar su vida como era (Reis y
Ribeiro, 2024)

En esta etapa los familiares suelen no tener el deseo
de vivir el proceso, ya sea por el alto nivel de dolor
fisico causado por la enfermedad que padecian los
pacientes o por los tratamientos invasivos a los que
constantemente debian someterse. (Souza, et al, 2022)

depresion

A medida que el individuo va tomando
consciencia de su nueva realidad,
presenta reacciones emocionales como
la tristeza o la nostalgia, de igual manera
presenta un aislamiento social (Reis y
Ribeiro, 2024)

El familiar o cuidador presenta reacciones
emocionales de tristeza, poco interés en retomar sus
actividades cotidianas y comienza la identificacion del
vacio a nivel funcional producido por el fallecimiento
de su familiar. (Souza, et al, 2022)

Aceptacion

El individuo comienza una fase de
comprension racional y emocional, de
manera que progresivamente va
reorganizando la situacion y utiliza
estrategias para retomar su cotidianidad,
empezando a retomar su vida con el
vacio del fallecido. (Universidad
auténoma del estado de México, 2022)

La mayoria de los familiares transita de manera
correcta por esta etapa, puesto que al llevar un arduo
proceso con la enfermedad del paciente durante este

transcurso van comprendiendo que es inevitable el
fallecimiento de su familiar, sin embargo, presenta un
alto nivel de dificultad a la hora de poder retomar su
cotidianidad, ya que esta en la mayoria de casos esta
ligada completamente, al acompafiamiento de la
enfermedad del paciente fallecido. (Souza, et al, 2022)
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Fuente: Estudiantes Uniminuto

4.2 Enfermedades cronicas

De acuerdo con Robledo y Escobar (2010), las enfermedades cronicas se catalogan
como un proceso de evolucion prolongada, en el cual generalmente no existe una cura,
por lo cual desencadena en el paciente una dependencia social e incapacitacion. Las
principales enfermedades cronicas como: la diabetes, las enfermedades cardiovasculares
y respiratorias, son ocasionadas por factores de riesgo como la hipertension, el exceso de
azucar en la sangre y el sobrepeso, los cuales se derivan de malos habitos alimenticios,
la falta de ejercicio y el consumo de sustancias psicoactivas y alcohol. En los paises
suramericanos, la hipertension ha mostrado un aumento acelerado. En cuanto a los
habitos alimenticios, el consumo elevado de grasas saturadas, azicares y sal, asi como la
baja ingesta de frutas y la escasa actividad fisica, son factores clave que contribuyen al
aumento de la prevalencia del sobrepeso. Estas enfermedades cronicas, debido a su alta
prevalencia, lideran las estadisticas de muertes prematuras y son responsables de un
elevado nlimero de personas con discapacidad. La diabetes, en particular, es la principal

causa de cegueras, fallas renales y amputaciones en sus pacientes

4.2.1 Las enfermedades cronicas en Colombia

Robledo y Escobar (2010) senalan que, para el afio 2006, las enfermedades
cardiovasculares se habian consolidado como la principal causa de mortalidad en
Colombia, superando incluso a los homicidios. En tercer lugar, se ubican las muertes por
enfermedades cerebrovasculares, seguidas de las enfermedades respiratorias. En quinto

lugar, se encontraban las muertes ocasionadas por la diabetes. Para el afio 2009, estas



22

estadisticas continuaron en ascenso, manteniendo a estas cinco causas como las

principales responsables de la mortalidad en el pais.

Otra de las enfermedades cronicas de rapido aumento en Colombia es el cancer,
cuya prevalencia ha ido en ascenso desde el afio 2000 hasta la fecha, diversificandose en
diferentes tipos. Sin embargo, ha ocasionado un niimero cada vez mayor de muertes
entre los ciudadanos colombianos (Robledo y Escobar, 2010). Esta situacion justifica la
necesidad de clasificar las enfermedades crénicas y su prevencion como una
problematica nacional que requiere atencion urgente, asi como la asignacion de recursos
para contribuir a su prevencion y, de este modo, reducir la cantidad de colombianos

afectados

El DANE (2023) realizé un nuevo censo estadistico frente a la problematica de
las enfermedades cronicas en Colombia e indic6é que durante el afio 2023 se registraron
un total de 265.047 defunciones en Colombia causadas por diferentes enfermedades

cronicas, entre ellas se encuentran:

e Enfermedades isquémicas del corazon con 45.465 casos

e Enfermedades cerebrovasculares con 16.946 casos

e Enfermedades crénicas de las vias respiratorias con 15.386 casos.
e Enfermedades hipertensivas con 9.660 casos.

e Diabetes mellitus con 7.783 casos

Frente a la problemadtica planteada, la legislatura colombiana ha implementado
varias leyes, como la Ley 1355 de 2009, que promulgé la Ley de Obesidad y reconocid

el sobrepeso como una problemaética significativa en salud ptblica, promoviendo a su
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vez ambientes sanos caracterizados por la realizacion de actividad fisica y el consumo
de alimentacién saludable en los colombianos; Por otro lado, se establecio la Ley 1335,
cuyo objetivo es reducir el consumo de tabaco mediante medidas preventivas que
promuevan la desinstalacion del habito. En 2008, se creo la Politica Nacional de
Seguridad Alimentaria y Nutricional, que busca garantizar la disponibilidad de
alimentos para todos los ciudadanos, promoviendo su aprovechamiento bioldgico y
calidad. Finalmente, el Plan Nacional de Salud Publica catalogo las enfermedades
cronicas como una prioridad, asignando compromisos tanto a nivel nacional como
territorial a las entidades responsables del manejo de productos alimenticios y de los

recursos economicos destinados a la salud publica (Robledo y Escobar, 2010)

4.2.2 Caracteristicas de las enfermedades cronicas

Una de las caracteristicas mas relevantes de este tipo de enfermedades es la
dependencia que generan hacia el cuidado de un familiar o cuidador. La ley define la
dependencia como “un estado permanente en el que se encuentran las personas que,
debido a la falta o pérdida de autonomia fisica, intelectual o sensorial, requieren la
atencion de otra persona o ayudas significativas para realizar actividades basicas de la

vida diaria” (Avellaneda et al., 2007).

Para Avellaneda et al (2007), aunque este fenomeno suele asociarse con el
envejecimiento demografico, se presenta en todas las edades. La dependencia de un
paciente puede clasificarse segin las necesidades o afectaciones que presente, tales
como: dependencia fisica, social, mental y econdémica. Si bien el término “dependencia”

ya se usaba desde finales de los afios 60, la magnitud de esta necesidad ha aumentado
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considerablemente desde finales del siglo XX, trasladando en mayor medida la

responsabilidad del cuidado a los familiares mas cercanos del paciente.

Existen tres clasificaciones seglin el grado de dependencia del paciente: Grado 1
(Dependencia moderada), cuando la persona necesita asistencia para realizar actividades
cotidianas al menos una vez al dia; Grado 2 (Dependencia severa), cuando requiere
ayuda de dos a tres veces al dia, aunque no necesita un cuidador de tiempo completo; y
Grado 3 (Gran dependencia), cuando la persona necesita ayuda mas de tres veces al dia
para realizar sus funciones basicas, Y debido a la pérdida significativa de autonomia

fisica o mental, requiere la presencia continua de un cuidador (Avellaneda et al., 2007).

Tabla 2

Estimacion de la poblacion dependiente

AfO Hombres Mujeres Total

=685 afios =80 afios = 65 afios = 80 afios =65 afios = 80 afios
1992  290.365 102.215 356.263 203.963 646.628 306.178
2000 366.941 119.857 397.683 247.895 764.624 367.752
2005 379.918 150.678 413.621 294.496 793.539 445.174
2010 422.814 179.543 513.256 292.083 936.070 471.626

Tomada de avellaneda et al., 2007

Tabla 3

Prevalencia de padecer alguna enfermedad

Hombres (%) Mujeres (%)
0 - 19 afios 22,9 21,2
20 - 44 afios 35,1 42,8
45 - 64 afios 60,6 71,2
> 65 afios 79,3 86,2

Total 44,2 52,7
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Tomada de avellaneda et al., 2007

El manejo y las complicaciones de este tipo de enfermedades suelen agravarse
cuando los pacientes padecen una enfermedad crdnica rara, cuyo tratamiento es poco
conocido debido a su baja prevalencia. Para que una enfermedad cronica sea clasificada
como rara, debe presentar un maximo de 5 casos por cada 10,000 personas en la
poblacion. Debido a su escasa prevalencia, las organizaciones cientificas suelen enfocar
sus esfuerzos en el estudio de enfermedades mas comunes, como la hipertension o la
diabetes, ya que estas generan una mayor mortalidad. Esta falta de atencion dificulta que
los cuidadores o familiares de personas con enfermedades raras puedan llevar una vida
cotidiana, enfrentando obstaculos como la escasez de medicamentos adecuados para su
tratamiento, asi como la carencia de apoyo econdémico y psicosocial tanto del estado
como de organizaciones benéficas que puedan asistir a estas familias (Avellaneda et al.,

2007).

4.3 Teoria Ecologica de Urie Bronfenbrenner

La teoria del modelo ecolégico de Urie Bronfenbrenner plantea que existe una
afectacion bidireccional entre las experiencias del sujeto y las consecuencias que estas
generan en su cultura, y de manera inversa la situacion contextual en la convivencia del
sujeto, proponiendo que existen 5 sistemas que interactuan entre si, los cuales son:
microsistema el cual trata del nivel mas interno del sujeto integrado por las personas con
las cuales interacttia en su cotidianidad, prosigue el mesositema el cual es el conjunto de
interacciones en un grupo en particular como en un trabajo o universidad, continua el

exosistema el cual se refiere a aquellas influencias que tiene el individuo en un contexto
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social sin la necesidad de participar efectivamente en este, como la construccion de
politicas sociales o el uso y promulgacion de medios de comunicacion; continta el
macrosistema que abarca elementos como los valores sociales, las ideologias, las
costumbres sociales o las normas de etiqueta, finalmente encontramos el cronosistema el
cual se centra en el papel del tiempo en el desarrollo del individuo y las experiencias

empiricas que este va consiguiendo a lo largo de su vida (Cherry, 2023)

4.4. Axiomas de la comunicacion

En el proceso del duelo es importante comprender las dindmicas comunicativas y
su nivel de influencia en la situacion del afrontamiento del familiar en un proceso de
duelo, puesto que el estar atravesando un contexto de emocionalidad intensa su
comunicacion y manera de expresarse se puede ver modificada; por lo anterior resulta
relevante comprender la teoria de la Comunicacion de Watzlawick el cual propone 5

axiomas de la comunicacion, aterrizando lo anterior un contexto de duelo.

Inicialmente como se plantea en esta teoria en ocasiones el silencio en los
familiares puede expresar dolor o incluso una manera de proteccion hacia los demas
miembros de la familia, de igual manera una frase como “debemos seguir adelante”
denota una dinamica de cuidado mutuo entre los miembros de la familia otorgdndole un
contenido o relacion a toda comunicacion; prosiguiendo es comun que cada individuo le
brinda una interpretacion diferente a la experiencia segiin su perspectiva, en el caso del
duelo es habitual que existan confrontaciones por la manera en que se interpreta ¢l
sufrimiento en el duelo y las actuaciones que se cree deberia tener el familiar en este
proceso. Igualmente, durante este proceso muchas emociones no se evidencian de

manera verbal, sin embargo, se manifiestan a través de gestos u expresiones no verbales;
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finalmente correlacionando esta teoria con el duelo podemos encontrar que algunos
miembros de la familia asumen diferentes roles como por el ejemplo el liderazgo
emocional y el cuidado de sus demas familiares, mientras otros prefieren vivir un

proceso mas individual y privado. (Gallardo y Figueroba, 2020)

4.4 Tanatologia

El estudio cientifico de la muerte y el morir - la tanatologia - es un campo de
investigacion interdisciplinario que abarca perspectivas bioldgicas, médicas, forenses,
psicologicas y sociales sobre el final de la vida de las personas. Una opiniéon comun es
que solo los humanos tienen un concepto de la muerte, pero los avances en el
conocimiento de las capacidades cognitivas en otras especies desafian esta posicion
categorica. El concepto de muerte de los adultos humanos generalmente implica la
comprension de cuatro componentes: inevitabilidad, que todos los organismos vivos
eventualmente morirdn; irreversibilidad, que un individuo muerto no puede volver a la
vida; no funcionalidad, que un individuo muerto no puede percibir, sentir, pensar ni
actuar; y causalidad, que la muerte se produce tras el colapso de una o mas funciones

corporales vitales. (Anderson, 2016)

La tanatologia es una disciplina que va mas alla del estudio de la muerte y el
duelo, es un enfoque integral que abarca la experiencia humana. Nos alienta a considerar
el significado de la vida y la muerte, integrando aspectos bioldgicos, sociales,
psicologicos y espirituales para alcanzar una vida plena. Esta disciplina muestra que ha

evolucionado hasta convertirse en una herramienta para afrontar enfermedades
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terminales, el duelo mediante el apoyo y estrategias que favorecen el bienestar y la

adaptabilidad en la busqueda de la trascendencia humana. (Nacevilla, 2024)

4.5 Afectaciones de cuidadores y familiares

La responsabilidad del cuidado de una persona que presenta una enfermedad
cronica implica que el cuidador maneje eventos vitales para la calidad de vida de la
persona que esta a su cargo y por ende dedique gran parte de su tiempo a ello; es por
esto que en la mayoria de las ocasiones, dejan de lado sus propias necesidades lo que
afecta su calidad de vida. La OMS define la calidad de vida como “la percepcion del
individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistemas de valores en
los que vive, y en relacidon con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. La
calidad de vida no es igual al estado de salud, ni al bienestar, sino que es un concepto
multidimensional que debe tener en cuenta la percepcion por parte del individuo de este

y otros conceptos de la vida. (Lemus, 2014)

4.6 Rituales de despedida

Es necesario conocer las diferentes definiciones que se tiene acerca de los rituales
de despedida, Checa de acuerdo con Moreno (2018) Plantea que es, “todo acto
sistematizado que puede ser cultural, religioso o profano que se repite y se puede
predecir, pero que no necesariamente tiene relacion entre el acto realizado y su fin”.
Brindandole a este tipo de actividades una connotacion cultural, puesto que son pautas
compartidas y realizadas por personas ubicadas en un contexto cultural especifico
influenciando directamente las conductas que se pueden o no realizar, y que le brindan

un simbolismo a dichos actos por sus creencias culturales.



29

Moreno (2018) expone que existen 4 cuadrantes fundamentales para la
comprension del funcionamiento y construccion de los rituales socialmente. El primero
de ellos es el cuadrante social donde el individuo al relacionarse en multiples sistemas
sociales a lo largo de su vida y al tener una cantidad de vida finita, se asegura de dejar
un legado de conocimientos y practicas para sus descendientes, sigue el cuadrante
cultural donde aquellas practicas definidas en un sistema social se convierten en normas
y practicas culturales las cuales les brindan un significado y simbolismo, luego sigue el
cuadrante intencional donde el sujeto puede estar mas influenciado o interesado por
alglin ritual especifico segun su interés y gusto en los ya existentes; y finalmente esta el
cuadrante conductual donde el sujeto luego de su eleccion por el ritual de su interés,

ejecuta acciones para realizarlo.

4.6.1 La espiritualidad en los procesos de duelo

En diversas culturas el ser humano al pasar por un momento de dificultad o en este
caso de pérdida se dirige a instituciones espirituales para calmar, minimizar o incluso
ignorar sus emociones, de esta manera intentan apegarse a través de la fe a figuras
arraigadas culturalmente las cuales son sefiales de sufrimiento; intentando ver las
experiencias desde otra perspectiva y comparando el sufrimiento que procesa estas

religiones con su sufrimiento propio (Vergara,2022)

De acuerdo con Alvarez (2020) la espiritualidad impacta la salud mental a través
de actitudes como el perddn, el amor y el aumento de la autoestima. Ademas de ello, los
familiares de pacientes fallecidos encuentran en la religion respuestas breves frente a sus

preguntas existenciales del ;por qué fallecio su familiar? Permitiendo la resignificacion
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de la situacion vivida. Algunos familiares desconsolados frente a la pérdida pasan por un
proceso de cuestionamiento de su sistema de creencias, ya que el individuo se obliga a

cuestionar su propia existencia y acciones durante su vida.

Como sefala Yoffe (2017) “la religion permite la adhesion a diversidad de
creencias sobre temas como la vida, la muerte, el mas alla, el alma, la conciencia, el
sufrimiento, el dolor y la reencarnacion” lo cual genera que los seguidores de dichas
religiones tengan una vision mas optimista frente a las situaciones de dolor fisico y
psiquico, desde su creencia de planes espirituales puedan generar una mayor adaptacion
en dichas situaciones de duelo. De igual manera, la participacion en practicas religiosas
de manera colectiva permite que estos familiares disminuyan su estrés y malestar

presente durante las diferentes etapas del proceso de duelo.

Uno de los elementos mas caracteristicos en dichos procesos religiosos es el apoyo
social presente en la mayoria de actividades religiosas, ya que, genera una distraccion en
los deudos y una salida momentéanea de su cotidianidad y pensamientos intrusivos
presentes durante su proceso de duelo; acompanado de expresiones de carifio que genera
en los familiares sentirse entendidos y apoyados, aun en situaciones donde dichas
expresiones verbales son costumbres sociales y no que realmente dichos pares
comprendan la situacion dolorosa por la cual estd pasando el familiar afectado. (Yofte,

2017)
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5. Marco Metodologico

5.1 Enfoque Cualitativo

Las investigaciones cualitativas se orientan a la generacion de datos descriptivos,
como lo son los discursos de personas y las palabras, que se realizan de maneras escrita
o hablada, asi como también las conductas observables (Taylor, S.J y Bogdan R, 1986

como se citd en Urbina 2020)

La investigacion cuantitativa se diferencia de su contraparte la investigacion
cualitativa en cuanto a la medicion que utiliza en la diferente informacion recolectada.
Puesto que a comparacion de los datos numéricos universales usados por la primera, la
segunda se centra mayormente en la subjetividad de la informacion utilizada, evaluando
el desarrollo del individuo y su convivencia en las diferentes dimensiones de su
cotidianidad, profundizando en como este le otorga simbolismo o significados a sus
diferentes experiencias; atendiendo no solo a datos observables o biofisicos si no a datos

emocionales, socioculturales o incluso espirituales. (Garcia Y Martinez, 1996)

Puede entenderse la investigacion cualitativa como una categoria que extrae
descripciones a partir de las observaciones que se pueden ejecutar a través de
narraciones, entrevistas, grabaciones, notas de campo, transcripciones de audio, entre

otros. (Herrera, 2017)

Es por ello que esta investigacion adopta un enfoque cualitativo por cuanto
permite detallar de mejor maneras las caracteristicas que se desean observar dentro de la

experiencia de cuidadores y familiares de personas con enfermedades cronicas, lo que
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permitiria tener mayor conocimiento de la informacion mads relevante a tener en cuenta a
la hora se elabora herramientas que permitan mejorar la calidad de vida de este grupo de

personas.

5.2 Base fenomenolégica

La fenomenologia busca conocer el significado que el individuo le otorga a sus
experiencias y lo importante que resulta aprender este proceso de interpretacion con el

que las personas definen su mundo y en consecuencia toman decisiones. (Herrera, 2017)

Esta investigacion busca encontrar los significados que otorga cada individuo
para encontrar los procesos que vive durante el cuidado de sus familiares o personas que
padecen enfermedades cronicas y como desde su experiencia han encontrado
dificultades para llevar a cabo este proceso de duelo durante y después de la

enfermedad.

5.3 Poblacion

El enfoque de poblacion se encuentra dirigido a un grupo de familiares y
cuidadores de personas con Sindrome de Sanfilippo, debido a que padecen una
enfermedad huérfana y cronica, no obstante las herramientas que se desarrollan
pretenden servir para mas familias y cuidadores que viven diversas enfermedades
cronicas, ademads de las personas que se encuentren interesadas en conocer mas de este

proceso y brindar mecanismos de ayuda a las personas que lo requieran.
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5.4 Criterios de exclusion

Este estudio no incluira a familias o personas que no se encuentren acompanando
un proceso de duelo por la enfermedad cronica de algin familiar, asi mismo no se
tendran en cuenta las personas que no se encuentren atravesando por un proceso de

duelo o que no se encuentren en condiciones emocionales de pertenecer al estudio.

5.5 Criterios de inclusion

La poblacion objetivo son los familiares que se encuentran cuidando a diario, a
personas con enfermedades cronicas que sean familiares o tengan un vinculo cercano a
la persona que se encuentran cuidando, se incluiran a personas mayores de edad, que se

encuentren dispuestas a contar sus experiencias.

5.6 Procedimiento

e Previamente a realizar una identificacion del paciente, su entorno familiar y de
su cuidador; es relevante resaltar que se tendra en cuenta la teoria de
Bronfenbrenner para comprender de manera mas completa las afectaciones
generadas al cuidador; incluyendo el papel de dicha patologia en los 5 sistemas
planteados por el autor.

e En una fase inicial, se llevara a cabo una verificacién conjunta con los pacientes
y sus cuidadores sobre la patologia diagnosticada y los cuidados asociados a la
misma. En este proceso se esclarecen aspectos como: la fecha del diagnéstico, el
impacto emocional que la noticia ha generado en los familiares, el grado de

dependencia ocasionado por la enfermedad, la asignacion directa o indirecta de
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responsabilidades en el acompafiamiento y cuidado del paciente, los
procedimientos médicos e invasivos realizados durante el tratamiento, asi como
la evolucion clinica desde el diagnostico hasta la actualidad.

Posteriormente, se indagara acerca de los cambios emocionales, actitudinales,
econdmicos y sociales que han experimentado los familiares o cuidadores
durante el proceso de acompafiamiento en el tratamiento del paciente.
Seguidamente, se establecerd un didlogo con los familiares para explorar su
percepcion y nivel de conocimiento respecto al deterioro fisico del paciente. Se
procurara comprender como conceptualizan el fallecimiento inminente del ser
querido y de qué manera proyectan retomar su funcionalidad cotidiana una vez
concluido el rol de cuidado y acompafiamiento.

Una vez identificadas las necesidades psicoldgicas propias del proceso de duelo
anticipado, se contrastaran con los recursos emocionales y estrategias de
afrontamiento manifestadas por los familiares. A partir de este analisis, se
trabajara en el fortalecimiento de aquellas 4reas de vulnerabilidad identificadas,
ya sean emocionales, cognitivas o conductuales.

Como parte de la intervencion, se implementard una propuesta compuesta por
seis sesiones grupales orientadas a proporcionar herramientas psicoeducativas y
de afrontamiento a los familiares, con el objetivo de facilitar la elaboracién del
duelo de una forma mas saludable.

Finalmente, se entregard a cada participante un videoclip que sirva como recurso

duradero, el cual podra ser consultado en diferentes momentos del proceso de
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duelo, brindando orientacion, contencion emocional y favoreciendo la

continuidad del acompanamiento psicologico.

5.7 Técnicas de Recoleccion de Datos

Para el desarrollo del proceso investigativo se recopilé informacion a través de
técnicas cualitativas, una de ellas la historia de vida, la cual permite conocer de manera
cronologica la informacion suministrada por los grupos familiares; su estilo de vida, el
contexto en el que viven y las experiencias de los padres o cuidadores, a su vez los
investigadores realizaron una revision documental, que les permitié hacer el primer
acercamiento a la enfermedad y a su sustento tedrico, para posteriormente con la
informacion recolectada generar un analisis que les permite contemplar y comparar los
cambios conductuales y emocionales del nicleo familiar utilizada por los responsables
del cuidado de personas diagnosticadas con sindrome de Sanfilippo. Ademas, se

utilizaran otras técnicas de recoleccion de datos presentadas a continuacion:

5.7.1 Entrevistas semiestructuradas:

Este es un instrumento de gran eficacia que tiene como funcion principal recabar
datos que después se aplicardn a la investigacion. Se trata de una técnica que se
caracteriza por generar una conversacion mas o menos dirigida entre el investigador
(emisor) y el sujeto de estudio (receptor) con el fin determinado y enfocado a la
resolucion de los objetivos y preguntas de investigacion. Para alcanzar los objetivos, el
investigador plantea interrogantes al receptor para que este le dé su opinion, los

responda o los resuelva, segtin el caso. (Lopesoza, 2020)
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Se efectuaran este tipo de entrevistas a los familiares o cuidadores de personas
con enfermedades cronicas antes de la intervencion para verificar las necesidades

psicoemocionales y determinar la etapa de duelo en la que se encuentran.

5.7.2 Observacion participante:

La observacion participante se caracteriza por un conocimiento previo entre
ambos y una preparacion en el intercambio establecido, lo cual da lugar a una iniciativa
por parte de cada uno de ellos en su interrelacion con el otro. El observado puede
dirigirse al observador, y el observador se dirige al observado en una postura de mayor

cercania psicolédgica que con un nivel bajo de participacion.

Se realizaran observaciones participantes durante las sesiones, registrando las
interacciones familiares y las respuestas individuales de cada uno de ellos, frente a la

informacion que sera suministrada.

6. Resultados

El sindrome de Sanfilippo (MPS lll), pertenece a un grupo de enfermedades
huérfanas y crénicas, algunas de las particularidades que presenta el nifio es
hiperactividad, déficit de atencidn, trastorno del suefio, pérdida del habla, retraso
mental, convulsiones, pérdida de movilidad, pérdida de audicion, infecciones
frecuentes en el oido, pérdida de control de esfinteres, estos sintomas se empiezan a

presentar o notar entre la edad de 2 a 6 afios (Fundacion Sanfilippo Colombia. s,f).

En esta investigacion se pudo observar como el cuidado de los pacientes con
esta patologia es proporcionado principalmente por los padres, el cual tiene un gran

impacto en todas las dimensiones de la vida familiar cotidiana que se extiende tanto en
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el bienestar fisico y psicologico de los cuidadores. Se logré evidenciar el papel
fundamental que tienen los cuidadores y es por eso que se recalca el apoyo que
requieren por parte de sus familias o terceros a cargo del cuidado de sus hijos, pues
esto hace que puedan distribuir de mejor manera sus tiempos para realizar actividades

personales. Como se puede observar en la siguiente tabla:



Tabla 4

Matriz de resultados de entrevistas a cuidadores de nifios con Sindrome de Sanfilippo
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Preguntas

Entrevista 1

Entrevista 2

Entrevista 3

1. ¢ Cuando se enterd de que su

hijo sufre de esta patologia?

8 anos

7 anos

16 anos

2. ¢ Como ha sido el impacto
emocional desde el momento
que le informaron de esta
enfermedad?

La madre indica que el proceso fue
doloroso e inicialmente entraron en
un proceso de negacion donde no
admitian el diagnéstico y por ende
hicieron un segundo examen, cuando
los resultados fueron contundentes
tuvieron que aceptarlo y pasaron por
un proceso de duelo

La madre primero pasé por
una etapa de negacion, luego
se presentaron estados
emocionales como: depresion
o frustracion, pero finalmente
y luego de pasos progresivos
lograron aceptar el
diagnéstico. El padre aceptd
el diagnéstico con mas
facilidad aun con emotividad.

Aunque si tuvo un gran impacto, la
madre ya venia de un proceso
largo de posibles diagnésticos, ya
que fue necesario varias consultas
de especialistas hasta lograr el
diagnéstico de la enfermedad, asi
que el impacto en el momento del
diagnostico no fue tan agresivo.
Aun asi pasé por un proceso de
dolor y tristeza

3. ¢, Como cree que ha afectado

su vida cotidiana desde que
tiene conocimiento sobre la
enfermedad de su hijo?

Los padres manifiestan que no
cambiaron su vida cotidiana e
intentan hacer que su hijo lleve una
vida normal, lo Unico que cambié fue
que su ritmo de vida aumento debido
a las terapias a las que debe asistir
su hijo; sin embargo, lo integran con
actividades de su vida cotidiana

La madre no ha visto un alto
grado de afectacion, pero si
pequefios cambios, ya que
anteriormente habia tenido un
hijo sin la patologia, asi que
cuando nacié su hijo tuvieron
que cambiar elementos como
salidas o actividades
recreativas. Por ultimo, indica
que se convirtié en su
cuidadora principal
abandonando areas como su
trabajo

La madre indica que no solo le ha
afectado desde que conocio el
diagnéstico de su hija, ya que
desde muy pequena presentd un
retraso cognitivo; sin embargo, ella
sigue laborando, porque tiene una
persona que le ayuda con el
cuidado de su hija. Expresa que
mas alla de lo econdémico es
complicado encontrar una persona
con las habilidades necesarias
para cuidar a su hija. Igualmente,
cuenta que su estado de salud si
se ha visto afectado
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4. i El ser el responsable de su
hijo hace que deba privarse de
hacer actividades que le
gustan?, ; Como cuales?

La madre expresa que viven su dia a
dia, sin limitarse a realizar alguna
actividad

La madre ve pequenas
diferencias como el poder
asistir a eventos o lugares de
altas aglomeraciones, por lo
que prefiere verse con sus
amigos o realizar actividades
en su casa o salir en
pequenos lapsos de tiempo

La madre se ha sentido privada de
tener muchas relaciones
interpersonales o salidas de
diversion; sin embargo, prefiere
estar con su hija. Por lo mismo, ha
construido una red de amistades
con mamas que también tienen
ninos con patologias, ya que
entienden mas su situacion; o sus
comparneros de trabajo la visitan
en su domicilio

5. ¢Ha sentido ausencia de red
de apoyo social y familiar para
sobrellevar esta situacion?

Los padres sefalan que a nivel
familiar siempre han recibido un
apoyo por parte de sus hermanos y
padres; sin embargo, su red social si
se ha visto limitada dado que algunas
personas les es dificil convivir con el
nifo

La madre si ha evidenciado
una ausencia, ya que por el
alto grado de la patologia de
su hijo, sus familiares no
estan dispuestos a colaborar
con su cuidado,
adicionalmente no a
encontrando una institucion
adecuada para su cuidado y
los entes estatales tampoco le
han brindado apoyo, en
cuanto a lugares privados no
cuenta con los recursos
necesarios

La madre expresa que si ha
sentido una ausencia de apoyo
familiar, e incluso del padre de su
hija, ya que solo da un apoyo
econdémico mas no afectivo o de
cuidado, y sus hermanos o
familiares viven en zonas
apartadas. Sin embargo, ha tenido
apoyo de una fundacion la cual le
realiza terapias y acompafiamiento
a su hija

6. ¢ Al tener la atencion centrada
en el cuidado de su hijo, qué
efectos considera que ha
generado en la construccion de
sus relaciones interpersonales?

Los padres expresan que en algunas
ocasiones si han sentido el rechazo
de algunas personas debido a que el
nifo no puede realizar algunas
actividades de la misma manera que
otros nifios; sin embargo, intentan
que él socialice. También les ha
permitido conocer a cuidadores que
tienen nifios con esta misma

La madre expresa que solo
intenta salir cuando es
estrictamente necesario, ya
que deben movilizarse con
una silla de ruedas, lo cual
complica encontrar un
vehiculo correcto, y aunque su
esposo le colabora con el
cuidado de su hijo, el mayor

La madre solo mantiene relaciones
con madres cuidadoras de nifios
con patologias, puesto que si
cualquier otra persona de su
circulo de amistad no se somete a
visitarla, ella no sale con su hija.
Ya que su hija presenta dificultades
para estar en otros espacios que
no sean el que ella conoce.
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patologia

peso de cuidado recae en la
madre, puesto que el padre
labora

Socializa en su trabajo y ya en
casa esta dedicada a su hija

7. ¢Ha intentado buscar ayudas
en entes sociales como
fundaciones o estatales como el
ICBF, con el fin de tener:
acompafamiento psicoldgico,
terapéutico, o subsidios
econdémicos?

Expresan que no han recibido apoyo,
si no solo algunas terapias
psicolégicas para su hijo y ellos han
manejado su proceso de manera
auténoma para aceptar el diagndéstico

La madre expresa que aun
existen muchos vacios en el
manejo de pacientes con esta
patologia, y la Unica manera
de lograr algo es con tutelas o
demandas, y aun asi no
reciben las ayudas necesarias
y que dicen dar empeorando
cada dia la situacion

La madre expresa que esas
instituciones estatales no cumplen
su papel correctamente y aunque
ella tiene un fallo de que su hija
necesidad un cuidador no ha
recibido el acompafiamiento
necesario por ninguna entidad, aun
con fiscalia, ICBF, secretaria de
salud, fallos judiciales etc.

8. ¢ Considera que la
informacién suministrada por los
profesionales de la salud, desde
el momento en el que se enterd
de la enfermedad de su hijo,
hasta el dia hoy, ha sido la
adecuada para afrontar la
situacion?

El padre manifiesta que el proceso de
diagnéstico es excesivamente largo
en Colombia y por ende mas doloroso
para los padres, por lo que les es
dificil asimilarlo y entenderlo

La madre expresa que si
recibié el acompafiamiento
meédico necesario; sin
embargo, considera que les
falta mas “tacto” o delicadeza
para explicar el estado y la
patologia de su hijo y brindar
apoyo psicologico durante
todo este proceso

La madre considera que el
desempenio de los profesionales
de la salud fue muy deficiente, ya
que necesitaron de mucho tiempo
y diagndsticos errados para
finalmente lograr dar el diagndstico
de su hija

9.¢,Cbémo fue el proceso de
adaptacion familiar desde el
momento en el que se enteraron
de la enfermedad de su hijo?

La madre expresa que siempre han
sido una familia unida, y el
diagndstico de su hijo permitié que se
unieran aun mas, aunque para su hija
si fue complicado aceptar el
diagnéstico

La madre expresa que fue un
proceso complicado; sin
embargo, ya tenian unas
bases de la patologia, por lo
cual no resulté totalmente
complicado entender el
proceso; sin embargo, cada
dia existen cambios a los
cuales deben adaptarse

La madre expresa que al ser
madre soltera si ha sido un
proceso complicado, pero se ha
refugiado en su trabajo y buscar la
informacién necesaria en sitios
webs




41

10. ¢ De qué forma se ve
afectada su vida laboral con
respecto a la enfermedad de su
hijo?

La madre sefiala, que debieron
sacrificar el trabajo del padre porque
necesitaban tener una estabilidad
econdémica y al mismo tiempo poder
cuidar a su hijo de manera constante,
ademas porque los horarios de la
madre eran mas flexibles y le
permitian ayudar en las tardes. Para
el padre fue frustrante porque es
profesional, pero no pudo ejercer su
carrera. Sin embargo, él empezo la
creacion de una fundacién y eso le
permitié desenvolverse nuevamente
en su area

La madre expresa que su area
laboral tuvo un completo
cierre, ya que al ser la
cuidadora principal, no existe
la posibilidad de tener un
trabajo con los tiempos
adecuados

La madre expresa que,
inicialmente, si tuvo un alto grado
de afectacién, pero al mudarse a
una zona mas urbana, consiguié
un trabajo que le permite los
tiempos para brindarle un
adecuado cuidado a su hija

Fuente: Estudiantes Uniminuto.
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7. Propuesta de Intervencion

Considerando la magnitud y el impacto de esta problematica, se propone el

desarrollo de un video interactivo e informativo, como herramientas de apoyo para

familiares y cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas. Estas herramientas

estan disefiadas para proporcionar estrategias efectivas que faciliten la comprension y el

abordaje del proceso de duelo, promoviendo una adaptacion emocional saludable.

El videoclip estaré estructurado en seis ejes fundamentales:

1.

Tipos de duelo segln la naturaleza de la pérdida: Analisis de las diferentes
manifestaciones del duelo en funcidn de la situacion vivida y etapas del duelo y
sus caracteristicas: Descripcion detallada de cada fase del proceso, con sus
manifestaciones emocionales y psicologicas.

Se establecen rituales de resignificacion conforme a la teoria ecologica
inicialmente el Microsistema donde es necesario fortalecer las relaciones
afectivas primarias, por lo que se sugiere una terapia familiar sistémica a través
del ritual de los recuerdos compartidos, este consiste en que cada miembro de la
familia comparte una anécdota significativa o escribe una carta sobre la persona
en proceso de despedida. Posteriormente, se reunen para leerlas, encendiendo
una vela por cada recuerdo. Se guardan en una caja del legado.

Mesosistema se sugiere fortalecer las conexiones en los entornos significativos,
ya sea laboral o educativo, que facilite la adaptacién empatica, por lo que se
plantea el ritual de tributo colectivo, este consiste en plantar un arbol, simbolo de

la persona en proceso de despedida, este sera un espacio que permita sentir en
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mayor medida a la persona; creando un espacio que facilite que personas que
pertenecen a estos entornos del familiar puedan acompaiarlo en esta actividad y
si lo desean, participen de manera activa en la resignificacion del familiar de su
proceso de duelo

Exosistema, se realiza un acompafiamiento que permita entender y resignificar
los procedimientos clinicos, asi como los cambios asociados a lo econémico o
laboral, por lo que se recomienda el ritual “diario de lo que no dije” en este el
cuidador o familiar crea un diario donde escribira lo que no logré compartir o
decir a la persona antes de la pérdida. Al completarlo podran quemarlo como
representacion de transformacion y liberacion.

Macrosistema, para esta etapa es importante generar un dialogo terapéutico
referente a las creencias que limitan o fortalecen el proceso de fallecimiento,
para ello se sugiere la “ceremonia de luz y palabras” que consiste en generar un
ambiente iluminado por velas, con musica tenue que acompaiie el momento, de
acuerdo a las creencias del grupo familiar se podran realizar oraciones o palabras
de agradecimiento, perdon o gratitud.

Cronosistema, es necesario realizar un seguimiento terapéutico a cuidadores o
familiares post pérdida, después de los tres, seis y doce meses, por lo que se
propone el ritual “Calendario de memoria y esperanza” que consta de fabricar un
calendario que contenga las fechas mas significativas, donde se podran incluir
rituales que desean realizarse en dicha fecha, asi como espacios en donde se
podréan plasmar emociones y logros que surgen en el proceso de transformacion

del duelo.
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8. Confidencialidad

Toda informacion de tipo social y personal que se comparta en este ejercicio
académico es confidencial. Bajo ninguna circunstancia, los evaluadores a cargo del
ejercicio revelaran su nombre, con excepcidon de que sea autorizado por escrito, pues
solo se usaran para fines académicos y formativos. Como lo indica la Ley N.° 1090 del

2006 en los siguientes articulos:

Articulo 2°- N.5, que gira en torno a la confidencialidad: Se podra revelar
la informacion a los demas solo con el consentimiento de la persona o

representante legal.

Articulo 23° los estudiantes deberan por ley mantener el secreto

profesional en torno a la informacion recibida por los participantes.

Articulo 28°, la informacion obtenida en el ejercicio académico no debe

ser para afectar al participante, ni en beneficio propio, ni de terceros.

Articulo 29°, la divulgacion de la informacion obtenida por medio de este
ejercicio académico se hara de tal forma que no sea posible identificar a

la persona, grupo institucion de la cual se recogio la informacion.

Articulo 30°, cualquier informacion que se obtenga por parte de un
profesional o estudiante debe estar bajo el resguardo y responsabilidad
del profesional o del docente a cargo del ejercicio académico. (Ley 1090,

2006)
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Adicionalmente, es necesario tener en cuenta la normatividad legal Colombiana
para tener en cuenta los derechos y condiciones de legalidad para el tratamiento de datos

personales, por cuanto se menciona lo siguiente:

a) Conocer, actualizar y rectificar sus datos personales frente a los
Responsables del Tratamiento o Encargados del Tratamiento. Este
derecho se podra ejercer, entre otros, frente a datos parciales, inexactos,
incompletos, fraccionados, que induzcan a error, o aquellos cuyo

Tratamiento esté expresamente prohibido o no haya sido autorizado;

b) Solicitar prueba de la autorizacion otorgada al Responsable del
Tratamiento, salvo cuando expresamente se exceptiia como requisito para
el Tratamiento, de conformidad con lo previsto en el articulo 10 de la

presente ley;

¢) Ser informado por el Responsable del Tratamiento o el Encargado del
Tratamiento, previa solicitud, respecto del uso que le ha dado a sus datos

personales;

d) Presentar ante la Superintendencia de Industria y Comercio quejas por
infracciones a lo dispuesto en la presente ley y las demas normas que la

modifiquen, adicionen o complementen;

e) Revocar la autorizacion y/o solicitar la supresion del dato cuando en el
Tratamiento no se respeten los principios, derechos y garantias

constitucionales y legales. La revocatoria y/o supresion procedera cuando
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la Superintendencia de Industria y Comercio haya determinado que en el
Tratamiento el Responsable o Encargado han incurrido en conductas

contrarias a esta ley y a la Constitucion;

f) Acceder en forma gratuita a sus datos personales que hayan sido objeto

de Tratamiento. (Ley 1581, 2012)

Teniendo en cuenta lo anterior, resulta indispensable para la presente
investigacion realizar el consentimiento informado que permita dar claridad sobre la

autorizacion de estos datos personales con fines netamente educativos.

9. Discusion

Después de realizar una correlacion entre los objetivos planteados inicialmente y
los hallazgos encontrados en esta investigacion; resulta importante destacar que, existe
muy poca informacion referente al proceso de duelo que viven los familiares de
pacientes con enfermedades cronicas, ya que las diferentes investigaciones que se han
generado frente a esta problematica se centra mas en el paciente y no el cuidador,
ademas de ser informacion aterrizada en un contexto cultural muy diferente al
colombiano. En cuanto a las fases del duelo presente en este tipo de duelo, si se
evidencia una diferenciacion en gran medida a las vividas en un duelo comun; puesto
que el paso por estas no se vive de una manera consecutiva u obligatoria sino que mas
bien depende del contexto de la pérdida del familiar y el grado de apego emocional que
haya generado hacia su familiar. Finalmente, explorando el tercer objetivo inicial
planteado, se desarroll6 una herramienta de manera didactica que le permita a los

familiares acceder de manera rapida, y contar con informacion relevante como una
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definicidon de qué es el duelo, el tipo de duelo mas presentado en este tipo de situaciones
y por ultimo se dan una serie de actividades centrada en cada uno de los sistemas del
paciente fallecido. Todo lo anterior con el fin de poder beneficiar el proceso de duelo

por el cual estan atravesando los familiares o allegados del paciente fallecido.

El duelo es una reaccion psicoldgica adaptativa producida por una pérdida ya sea
de un ser cercano, objeto o incluso la imposibilidad de poder repetir una situacion
simbolicamente representativa para un individuo particular; de igual manera es un
proceso que pasa todo ser humano en cualquier etapa de su vida; dicho proceso se
caracteriza por la expresion de emociones de manera descontrolada, que en situaciones
extremas conllevan a estos individuos a episodios depresivos y con ello afecta

directamente la funcionalidad del individuo (Fernandez, et al. 2017)

Teniendo en cuenta que el duelo es un proceso universal, que es
transitado por diversas familias y en consideracion con las cifras sobre enfermedades
cronicas que presenta Colombia, puede verse como una problematica de salud publica,
entendiendo de esta manera que es indispensable tomar acciones que permitan contar
con un proceso adecuado para las personas que padecen este tipo de enfermedades, pero
también para los familiares y cuidadores que deben ser parte de este proceso y ademas
afrontar la pérdida de sus seres queridos, para disminuir el deterioro fisico y psico

emocional que presenta esta poblacion.

Aunque existe una categorizacion generalizada de las etapas que pasa un
individuo durante un proceso de duelo, los familiares de pacientes que padecen

enfermedades cronicas no viven dichas etapas de manera consecutiva o en un orden
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especifico mas bien cada individuo pasa o no por algunas etapas, ya que es propio de su
proceso de duelo y puede depender de multiples factores como: la manera en que vivio
el proceso desde antes del fallecimiento de su familiar y evidenci6 el deterioro
progresivo de este, causado por la patologia, como fue la asimilacion y aceptacion de la
partida del paciente y finalmente coémo gestiona sus emociones, sus conductas o el
reconocimiento de dicho vacio que se produce luego del fallecimiento. Rodriguez et al
(2015) sobre lo anterior plantea que no todos los familiares de pacientes que fallecen por
una enfermedad crdnica pasan por las 5 etapas del duelo establecidas; sin embargo, en la
que mas pasa este tipo de poblacion es la etapa de aceptacion y la que menos se presenta

es la etapa de negacion.

Para comprender mejor la teoria de Bronfenbrenner en relacion con el duelo que
viven los familiares de pacientes con enfermedades cronicas, se exploraron cada uno de
los sistemas presentes, en el caso del microsistema se evidencia el alto grado de
afectacion en el familiar y la modificacion que realiza en su cotidianidad precisamente
por la interaccion directa que tiene con el paciente, el mesosistema se evidencia en
cuanto al poco apoyo a nivel laboral o familiar con el cuidador, de igual manera se
evidencia elementos como la comunicacion con el sistema de salud y la influencia que
esto tiene en como el familiar comprende y lleva la enfermedad de su paciente y
posteriormente su proceso de duelo; el exosistema se refleja en la problematica de salud
publica que es la condicion de padecer una enfermedad cronica y la necesidad de crear
politicas publicas para hacerle frente a esta situacion. Las creencias religiosas y
culturales acerca de como deberia llevarse este proceso de duelo conforman en este caso

el macrosistema, finalmente el cronosistema se ve plasmado en como el familiar a lo
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largo del acompafiamiento al paciente va sufriendo cambios fisicos, emocionales,
sociales, econdmicos y psicologicos, posteriormente en el duelo de su paciente como
logra o no la resignificacion de la situacion vivida y recuperar su funcionalidad en su

cotidianidad luego de su perdida.

Es por ello que la informacion referente al duelo y su manejo deberia ser
incluido en los planes educativos a través de asignaturas que permitan entender la
importancia de los duelos y como transitar de manera mas tranquila por este proceso,
recolectando informacion teorica no solo centrada en un proceso de duelo generalizado,
sino explorando los multiples tipos de duelo existentes y como cada uno presenta unas
caracteristicas emocionales y actitudinales diferentes; de igual manera resulta
importante evaluar factores sociales y demograficos en dicha informacion, puesto que
gran parte de la informacion existentes acerca del proceso de duelo proviene de estudios
realizados en paises desarrollados, pero no existe suficiente informacion acondicionada

al contexto social colombiano.

Con base en lo anterior es necesario y sé sugiere afiadir en el plan de estudios
una asignatura relacionada con los procesos de duelo para que los futuros profesionales
cuenten con las habilidades necesarias y construyan planes de intervencion y
acompanamiento centrados en cada individuo y sus vivencias, para brindarles
herramientas eficientes que les permitan adaptarse a su nueva realidad e intentar

recuperar gradualmente su independencia y funcionalidad cotidiana.

Es por todo lo anterior que esta investigacion le apunta a brindar herramientas

centradas en el cuidador y no en el paciente, como se expuso anteriormente esto se
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realizard a través de un videoclip con 4 ejes fundamentales (Tipos de duelo segun la
naturaleza de la pérdida, Etapas del duelo y sus caracteristicas, Manejo y regulacion
emocional ante situaciones de alto impacto emocional y Conductas saludables para la
resolucion del duelo), ya que como se evidencia en la imagen 1 la mayoria de planes de
acompanamiento psicosocial estan disefiados para el proceso del paciente, pero los
cuidadores no son muy tomados en cuenta y no se evidencia una presencia social o

estatal en el momento en el que el paciente fallece.

Imagen 1

Intervencion psicosocial en pacientes oncologicos

A4

) ) Objetivos
racterizar_representaciones socaes ) JEnfoque tematico

Nota. Adaptado de Aspectos Psicosociales del cancer [Fotografia], por Instituto Nacional de
Cancerologia Colombia, 2021

Por otra parte, es importante resaltar que el personal de salud se encuentra
capacitado para brindar una atencion conforme a los protocolos institucionales, sin
embargo, debido a la tediosa labor y la repeticion constante, los procesos suelen ser
generalizados, lo que no permite una atencioén con calidad humana y en algunos casos
sin dignificacion, por lo que se recomienda capacitaciones enfocadas en calidad

humana.
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Finalmente, teniendo en cuenta toda la informacion recopilada a lo largo de esta
investigacion, resulta importante visibilizar que cada sujeto vive de manera individual el
proceso de duelo, en tiempos y circunstancias distintas, por lo que comentarios como
“Entiendo tu dolor” no aportan al transito correcto del proceso, por el contrario,
minimizan el sentimiento del familiar o cuidador, por ello esperamos que las
herramientas aportadas en la presente investigacion contribuyan a entender de mejor

manera los procesos de duelo y permitan transitarlos adecuadamente.
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informacidn recibida por los participantes.

Articulo 289, la informacidn obtenida en el ejercicio académico no debe ser para afectar al
participante, ni en beneficio propio, ni de terceros.

Articulo 299, la divulgacidn de la informacién obtenida por medio de este ejercicio
académico se hara de tal forma que no sea posible identificar a la persona, grupo o
institucion de la cual se recogid la informacién.

Articulo 309, cualquier informacidn que se obtenga por parte de un profesional o estudiante
debe estar bajo el resguardo y responsabilidad del profesional o del docente a cargo del
ejercicio académico.

www.uniminuto.edu
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Participacién voluntaria

Comprendo que tengo plena libertad de retirar mi consentimiento de participacién en
cualgquiermomento del ejercicio académico. Como lo determina la Ley 1090 Articulo 36
inciso I.

Asi mismo, declaro que recibi la suficiente informacién y comprendo que tengo derecho a
recibir respuesta sobre cualquier inquietud que tenga el ejercicio académico, antes, durante
y después de su ejecucion; también tengo el derecho de solicitar los resultados de los
cuestionarios y pruebas que conteste durante la misma. Considerando que los derechos que
tengo en calidad de participante de dicho estudio, a los cuales he hecho alusién previamente,
constituyen compromisos del equipo de investigacién responsable del mismo, me permito
informar que asiento, de forma libre y espontanea, mi participacion en el mismo.

Responsable del ejercicio académico

El presente ejercicio académico estd bajo la supervisién del docente Daniel Barragan y a
cargo de los estudiantes Natalia Gutiérrez y Felipe Zabala de 9 semestre del programa de
psicologia de la Corporacion Universitaria Minuto de Dios. Los cuales realizaran la
calificacion, manejo e interpretacion de un instrumento psicolégico.

Riesgos y beneficios

Participar en la aplicacién del instrumento psicolégico no implica riesgo alguno para su
integridad fisica o psicoldgica; las respuestas dadas no tendran ninguna consecuencia
para su entorno social. En cuanto a beneficios, el participar en este ejercicio académico
no genera ningun tipo de ganancia, ni constituye una atencion psicolégica.

CONSIENTO VOLUNTARIAMENTE PARTICIPAR EN ESTE EJERCICIO ACADEMICO

Para la elaboracion de este consentimiento se tuvo en cuenta La Ley 1090 con sus
respectivos articulos e incisos, que formulan el Reglamento del ejercicio de la profesion en

psicologia. NW.Uniminuto.edu
www.uniminuto.edu
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Yo Rafael Andrés Vela M , identificada con C.C N° 79869338 de Bogota , Y
yo Norabell lemus Martin identificado con C.C N° 52765650 de Bogota
manifestamos que hemos recibido toda la informacidn necesaria, de forma clara,
comprensible, satisfactoria sobre la naturaleza y propdsito de los objetivos, procedimientos,
temporalidad del proceso a seguir. Por otra parte, los estudiantes de psicologia nos han
explicado que se guardard confidencialidad de los datos obtenidos. Considero que he tenidola
oportunidad de plantear mis dudas y que me han sido resueltas de forma inmediata. Por todo
lo que se me ha explicado en forma oral presto mi conformidad/consentimiento para ser
participe en este proceso de aplicacion del instrumentd, el mes___Febrero del afio 2025,
y para que quede constancia de ello realizé la firma de este documento.

Firma de los participantes Firma de los estudiantes
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Firma del participante Firma Estudiante
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Firma de la participante Firma Estudiante
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