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RESUMEN

El presente trabajo tiene el objetivo de demostrar la importancia del uso de la tanatologia
en enfermos con VIH- SIDA.

Asi como a aplicacion a las personas que padecen de una enfermedad tan grave y como
ésta, ayuda a descubrir que tipos de pérdidas han presentado, como es la dinamica
familiar en la que se desenvuelven, asi como también el demostrar si han logrado una
sanacion en los procesos de duelo, y de esta manera ubicar a la persona que hay detras
de la enfermedad y como se vive todos los dias.

Se muestran los resultados de las experiencias reales, y como segun los autores la
tanatologia se aplica a la busqueda de darle un significado a la muerte lo que ayuda a
resinificar a la persona en proceso de muerte.

Palabras clave: Tanatologia, SIDA-VIH,Enfermos, Aceptacion.



INTRODUCCION:

En esta investigacion se muestra la importancia del uso de la Tanatologia en enfermos
que padecen VIH-SIDA, en personas que requieren del impulso de redes de apoyo que

les ayuden a encontrar un nuevo sentido de vida.

Por eso se tocan temas importantes para afrontar este camino, como son: el significado
de la muerte, como forma de redisefiar su vida a partir de darle un nuevo valor y sentido a
su propia vida, el proceso del duelo ,en relacion a todas y cada una de las etapas por las
que indiscutiblemente se puede pasar como lo es la negacién: la cual se define como el
rechazo a la verdad, seguida de la rabia, ira y enojo; en la cual se esta buscando
reconocer la verdad, y el impacto como lo menciona Kibler-Ross (2006) que es el
compromiso sobre la verdad, a partir de estas se pasara de igual manera por una fuerte
depresion pues es el paso del dolor a la aceptacion de la propia muerte para poder asi

llegar a aceptarla y resignificarla.

Por otro lado se habla de los tipos de pérdidas a los que las personas estan sometidas en
el momento de morir o0 presentar tener una enfermedad terminal e incurable como lo es el
VIH-SIDA, personas que no solo sufren por la discriminacién y por ser marginados de
todas las areas que conforman la sociedad, sino también por el hecho de tener que
aceptar el perder quizas relaciones sentimentales, de amistad, trabajo, estudio, e incluso

en ocasiones hasta su propia familia, la cual resulta ser muy importante.

Es por eso que también se habla de la dinAmica familiar que viven estas personas, seres
humanos que son tratados de forma muy dura, por lo cual deciden muchas veces sufrir en

silencio su propia enfermedad, pues no reciben apoyo alguno de sus seres queridos.

Para finalmente abordar el tema de la persona que hay detras de la enfermedad del VIH-
SIDA, que conforma una de las partes mas fundamentales de la investigacion pues la
existencia, asi como las causas de esta enfermedad los hara dar un giro imprescindible a
su estudio, buscando siempre la aportacién para informar a la sociedad del problema tan

serio y grave que representa dicha enfermedad.

A través de sus experiencias y el mensaje de vida que muestran, se podran aclarar
muchas de las dudas que como sociedad se tiene, dandole mayor apoyo emocional a

cuanta persona padezca la enfermedad del VIH-SIDA; reconociéndolas y aceptandolas.



El objetivo es dar a conocer el impacto de esta rama tan importante; la tanatologia, que
sirve como una herramienta de gran utilidad para el manejo de este proceso de pérdida y
duelo al momento de partir, dejando un mensaje de vida a todas las personas, asi
también influir para dejar de lado la discriminacion.

Entre los objetivos particulares se encuentra el conocer el significado de la muerte en el
momento de recibir el diagndstico con VIH-SIDA, asi como también el valorar las cosas

con las que cuenta el enfermo hoy en dia, respecto a todos los ambitos de su vida.

Es importante mencionar la dinamica familiar de estos enfermos, para ubicar las fantasias

de muerte que presentan estas personas gue tienen esta enfermedad ya irreversible.

En la presente investigacion, se trabajé con instrumentos como lo es la Entrevista a
Profundidad para indagar y recolectar datos basicos conforme a la interrogacion y la
observacion directa, y todos estos datos extraibles van relacionados a cada uno de los
ejes tematicos. Asi como también la aplicacion del Test de Afrontamiento el cual mide el
comportamiento de los individuos sometidos a situaciones demasiado estresantes, que

pretende medir los distintos estilos y estrategias de afrontamiento.

Asi, la intencion de la presente Tesis es el detectar las principales caracteristicas de un
enfermo con VIH-SIDA en este proceso de transicién tan duro, que lo va llevando a la
aceptacién de su propia muerte, basado en experiencias reales como se vera en el

capitulo de resultados, conclusiones y discusiones.



JUSTIFICACION:

La siguiente investigacion es de gran utilidad para todas aquellas personas que desean
informarse acerca de lo que es la enfermedad del VIH-SIDA, en qué consiste asi como

también sus causas y las formas de prevencion.

A su vez habla de la importancia de un trato adecuado que se les debe de dar a las
personas que estan en un proceso de pérdida debido a su enfermedad, para darle un
nuevo sentido de vida a partir de descubrir el significado de la muerte; esto gracias al
apoyo del uso de la tanatologia como forma basica para ayudar a estas personas que

tanto lo necesitan.

Existen en el mundo, muchas personas que luchan dia a dia contra la discriminacién y la
falta de humanidad con que son tratados, pues a pesar de todo, deben ser reconocidos
como seres humanos dignos también de una vida valorada, amada y respetada por todos

los que los rodean.

La investigacion nace pensando en el realizar un trabajo que sea trascendental para el
uso de la tanatologia en enfermos que padecen el VIH-SIDA, y sea usada con el unico
valor de darle siempre dignidad a la muerte de cualquier persona, pues el dolor no solo
fisico, sino también psicolégico pesa Yy si uno como enfermo lo lleva solo mas, sin

embargo con el apoyo este se hara mas ligero.

A partir de esto se aporta informacién valiosa acerca de lo que es el trabajo tanatoldgico,
una rama que habla del proceso de vida y muerte de las personas que padeciendo ya
una enfermedad pueden trabajar su proceso de duelo, trabajar los tipos de pérdidas a los
que se enfrentaran dentro de este corto o largo camino, asi como también darle un nuevo
sentido de vida a partir del saber el verdadero significado de la muerte, que representa un
verdadero trabajo reconocer después de ser diagnosticado ya con una enfermedad como
lo es el VIH-SIDA,; pues el poder descubrir y valorar a la persona que se encuentra detras
de la enfermedad no es cosa facil, pues la sociedad con el tiempo ha ido aislando y
dandoles un lugar vacio, lleno de sufrimiento y dolor, lo cual lo Unico que provoca es que
estas personas guarden en silencio su enfermedad para asi no perder a sus amistades,
trabajo, escuela y quizas una de las partes mas importantes la familia; y es aqui donde
entra la importancia del trabajo de la dinamica familiar, pues en la familia yacen las

principales redes de apoyo para poder salir adelante.



El problema méaximo es que al ocultar dicha enfermedad contagiosa, ésta se difunde con
mayor facilidad pues unos por tenerla y no decir la trasmiten a otro, y otros por no saber
que la padecen todavia, también la trasmiten a otros y todo esto sin el menor cuidado y es
asi como el VIH- SIDA ha ido aumentando en gran medida con el paso de los afios.

Busca que las personas que ya la padecen aporten y dejen un pedacito de su mucha o
poca experiencia en relacion a lo que es ser ya portador de la enfermedad, para que
aguellos que no la padezcan la observen desde lejos y aprendan a cuidarse y los que ya
la tienen quizads leyendo algunos de los sintomas que aqui se presentan puedan

atenderse.



IMPORTANCIA DEL ESTUDIO:

La investigacion ayuda a darle un valor digno a la vida 'y al proceso de morir de cualquier
persona que pasa por un proceso muy dificil y duro ya que se acompafia al ser humano
en una de las etapas de transicion mas trascendente que cualquier otra, pues el morir
sucede una sola vez y el saber morir con dignidad no es cosa sencilla y mas cuando se

ha padecido una enfermedad tan discriminada.

Es por esto que se debe de estudiar como se puede ayudar a partir de las necesidades
del enfermo con VIH-SIDA y no de las de uno mismo, o las de los amigos, o del familiar;
pues cada uno debe respetar el proceso de duelo, pérdida y significado de la muerte de

cada uno.

A la sociedad le sera de gran utilidad pues en esta investigacidon se muestra un panorama
distinto de ver el proceso de muerte de una persona con una enfermedad que lo margina
de todas las areas sociales, pero que continuamente busca el ser aceptado, respetado,
cuidado y valorado con su propia dignidad; la cual se fortalece con la ayuda mutua de

personas que también la padecen.

En este trabajo se busca la aceptacion social, a partir del saber reconocer que todos
somos seres humanos seamos como hayamos sido en nuestra vida, pero que no por eso
la humillacién sea pieza clave para seguir aislando a todo aquello que sea distinto, pues
el ser maduros en todos los aspectos hace crecer continuamente como personay como

verdaderos seres humanos.



CAPITULO 1. MARCO TEORICO

Esta investigacion integra los temas del significado de la muerte, dinamica familiar, el
proceso del duelo, tipos de pérdidas y la persona que hay detras de la enfermedad del
VIH-SIDA; por lo cual se abordara informacién que va relacionada a todos y cada uno de

estos temas.

Por su parte la muerte; es el término de la vida a causa de la imposibilidad organica de
sostener el proceso homeostético. Se trata del final del organismo vivo que se habia
creado a partir de su nacimiento; y a partir de esto se menciona todo aquello que forma

parte del proceso de morir. Y lo que significa la muerte.
1.TANATOLOGIA.

Para el autor Behar (2003), la tanatologia es la ciencia de la muerte y tuvo sus inicios en
el afio de 1901 por el médico ruso Elias Metchnikoff quien la relacionaba a la rama de la
medicina forense la cual trataba de la muerte y todo lo relacionado a los cadaveres.

Y para el afio 1950 esta rama trabajaba el cuidado de los enfermos en fase terminal y fue
trasladada de la casa a los hospitales, mientras que al inicio la muerte era algo sin
importancia, Elizabeth Kibler Ross le dio un nuevo significado pues daba amor a los
enfermos; es por esto que en la actualidad se le conoce como una de las principales
fundadoras del uso de la tanatologia, pero desde la parte del cuidado y respeto hacia los

enfermos.

Y por eso se habla de esta como la ciencia encargada de encontrar sentido al proceso de
muerte, con la finalidad de ayudar a los enfermos en fase terminal a vivir gratamente, sin

dolor y respetando sus exigencias éticas.

Por su parte Instituto Mexicano de Tanatologia (2006), menciona que la palabra
tanatologia se define como thanatos; muerte y logos; estudio o tratado; por lo que se
entiende como el estudio interdisciplinario del moribundo y de la muerte, en especial de
las medidas para disminuir el sufrimiento fisico y psicoldgico de los enfermos terminales,
asi como del trabajo de los sentimientos de culpa y pérdida de los familiares; por lo que

esta busca resolver las situaciones conflictivas que existen en torno a la muerte.

Su objeto formal es el proceso del morir y la muerte misma para lograr su finalidad

principal que es el proporcionar a la persona que muere, una muerte digna; es decir que
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esta sea apropiada para disminuir el sufrimiento presente y lograr una buena relacion con
las personas significativas, asi como también resolver sus conflictos y ayudarlos a

comprender sus limitaciones fisicas en cuanto a su entorno personal.

Por lo que se considera el deber del tanatdélogo proporcionar una muerte digna, en paz y

con una plena aceptacion.

El termino enfermedad terminal mencionado por Instituto Mexicano de Tanatologia (2006),
se refiere a una enfermedad potencial y progresiva que inevitablemente va a llevar a la
muerte a quien la padece. El plazo en el que va hacerlo es muy dificil de pronosticar, ya
gue esto depende mucho del enfermo, de la calidad de vida que ha tenido, de sus
aspiraciones, deseos y sobretodo de lo aferrado que esté a la vida; en estos casos el
médico puede de alguna manera calcular el tiempo que va a durar este proceso, pero

cada persona reacciona de diferente manera ante los tratamientos y medicamentos.

En el caso de la tanatologia con los enfermos terminales quienes poseen enfermedades
como lo es el VIH-SIDA, no solo es el trabajo para darle dignidad a la persona sino es
también el tratar con uno de los problemas de salud mas complejos en la actualidad y

cuyo impacto se refleja en la vida social y econémica en todo el mundo.

1.1 SIGNIFICADO DE LA MUERTE.

Desde la perspectiva de kibler-Ross (1987), en cuanto a la muerte. Esta experiencia es
general, independiente del hecho de que sea aborigen de Australia, Indd, Musulman,
creyente o Ateo. Es independiente también de la edad o del nivel socioecondmico, puesto
gue se trata de un acontecimiento puramente humano, de la misma manera que lo es el
proceso natural de un nacimiento. La experiencia de la muerte es casi idéntica a la del

nacimiento. Es un nacimiento a otra existencia.

Por lo que hace referencia sobre lo que es el proceso de la muerte menciona, la muerte
fisica del hombre es idéntica al abandono del capullo de seda por la mariposa. La
observacion que hacemos es que el capullo de seda y su larva pueden compararse con el

cuerpo humano. Un cuerpo humano transitorio.

Son como una casa ocupada de modo provisional. Morir significa simplemente, mudarse a

una casa mas bella.
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Desde el momento en que el capullo de seda se deteriora irreversiblemente, ya sea como
consecuencia de un suicidio, de homicidio, infarto o enfermedades cronicas (no importa la

forma), va a liberar a la mariposa, es decir; al alma.

De esta manera considera Kibler-Ross (1987) que en esta segunda etapa, cuando la
mariposa — siempre en lenguaje simbdlico- ha abandonado el cuerpo, se viviran
importantes acontecimientos que es Util que se conozcan anticipadamente para no sentir

jamas temor ante la muerte.

En la segunda etapa; se estara provisto de energia psiquica, asi como en la primera lo fue
de energia fisica. En esta Ultima se tiene necesidad de un cerebro que funciona es decir,
de una consciencia despierta para que se comunigue con los demas. Desde el momento
en que este cerebro — este capullo de seda- tarde o temprano presente dafios

importantes, la consciencia dejara de estar alerta, apagandose.

Desde el instante en que esta falte, cuando el capullo de seda este deteriorado al
extremo de que ya no se pueda respirar y que las pulsaciones cardiacas y ondas
cerebrales no admitan mas mediciones, la mariposa se encontrara fuera del capullo que
la contenia. Esto no significa que ya se esté muerto, sino que el capullo de seda ha
dejado de cumplir sus funciones. Al liberarse de ese capullo de seda se llega a la segunda
etapa, la de la energia psiquica. La energia fisica y la energia psiquica son las Unicas dos

energias que al hombre le es posible manipular.

Para la Dra. Kiibler-Ross (1987), el mayor regalo que Dios haya hecho a los hombres es
el de libre albedrio y dice que de todos los seres vivientes el Unico que goza de este libre
albedrio es el hombre. Por lo que todos tienen la posibilidad de elegir la forma de utilizar
esas energias, sea de modo positivo 0 negativo y por eso menciona que: “Desde el
momento en que ya se es una mariposa liberada”, es decir; desde que el alma abandona
el cuerpo, advertimos enseguida que se esta dotados de capacidad para ver todo lo que
ocurre en el lugar de la muerte, en la habitacion del enfermo, en el lugar del accidente o

alli donde se ha dejado el cuerpo.

Estos acontecimientos no se perciben ya con la conciencia mortal, sino con una nueva

percepcion.

12



La percibe del alma que ha abandonado el cuerpo, aunque esta pueda todavia gravar
las longitudes de ondas terrestres para comprender lo que ocurren en lugar del accidente
o en otro lugar. Lo cual es un pensamiento destacable acerca de la muerte para ella.

Y en su opinion las personas fallecidas siguen oyendo pues Kibler-Ross (1987), dice
gue incluso en ese mismo momento se pueden arreglar “asuntos pendientes”, aunque
estos se remonten a 10 o 20 afos atras. Y las personas se pueden liberar de la culpa
para poder volver a vivir sus vidas. En esta segunda etapa —el fallecido- se dara cuenta

también de que €l se encuentra intacto nuevamente.

En lo que se refiere a este momento especifico del paso a otra vida nos dice que después
de realizar esta segunda etapa de la integridad del cuerpo y posteriormente de haber
rencontrado a aquellos a los que mas se ama, se toma conciencia de que la muerte no es

mMAas que un pasaje hacia otra forma de vida.

Se han abandonado las formas fisicas terrenales, porque ya no se les necesita, y antes
de dejar el cuerpo para tomar la forma que se tendra en la eternidad, se pasa por una
fase de transicion totalmente marcada por factores culturales terrestres. No hay palabras

para que puedan describirlo.

Mahomed (2007), menciona que en un sentido general la muerte remite a la separaciéon
del cuerpo y del alma tras un letargo profundo, por el cual cesan aparentemente todos los

signos vitales; de esta manera sucede el fin de la vida.

Para la Dra.Kibler-Ross (1987), “Cuando uno muere este contacto entre el capullo de
seda y la mariposa podria compararse al cordon umbilical que se rompe, después ya no
es posible volver al cuerpo terrestre, pero de cualquier manera cuando se ha visto la luz
ya no se quiere volver. Pues se vive la comprension sin juicio, un amor incondicional
indescriptible. Y en esa presencia que muchos llaman Cristo o Dios, amor o luz, la
persona se puede dar cuenta de que todo el tiempo de vida que se tuvo no es mas que

una escuela en la que se aprenden ciertas cosas y pasan ciertos examenes”.

Pues morir no debe significar padecer dolor; si ellos no sufren, si estan instalados
comodamente, si son cuidados con carifio y si se tiene el coraje de llevarlos a sus casas,

entonces nadie protestara frente a la muerte.
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Es por eso que desde su punto de vista dice que si ho se usa ademas de la cabeza el
corazon y el alma no se puede ayudar a nadie. Cada uno tiene una finalidad propia. Cada
uno de estos enfermos puede, no solamente aprender y recibir dicha ayuda sino llegar a

convertirse ademas en un maestro.

Puesto que desde su perspectiva de los mayores maestros de este mundo son los
moribundos; si se toma el tiempo de sentarse junto a la cabecera de la cama,; ellos son
los que informan sobre las etapas del morir. Ensefian de qué modo pasan por los estados
de colera, de desesperacion y se pueden incluso hacer preguntas de ¢ Por qué justamente
yo? y también la forma en que acusan a Dios, rechazandolo incluso durante un tiempo.
Luego caen seguidamente en las peores depresiones. Pero si a lo largo de estas fases
estan acompafiados por un ser que les ama, pueden llegar al estado de aceptacion. El

sentido del sufrimiento es este: Todo sufrimiento genera crecimiento.

Por lo que la muerte no es mas que el abandono del cuerpo fisico; la muerte es el paso a
un nuevo estado de consciencia en el que se continua experimentando, viendo, oyendo,
comprendiendo, riendo, y en el que se tiene la posibilidad de continuar creyéndo la Unica

cosa que se pierde en esta transformacion es el cuerpo fisico, pues ya no se necesita.

Segun Kubler-Ross (1987), las personas que estan clinicamente muertas, en el momento
en que su cuerpo fisico deja de funcionar es simplemente una “experiencia de muerte
aparente” o “del umbral de la muerte”; ya que se ha probado que esta experiencia del
umbral de la muerte no esta limitada a un cierto medio social y que no tiene nada que ver
con una u otra religion. En el momento de la muerte se vive la total separacién del
verdadero yo inmortal de su casa temporal, es decir; del cuerpo fisico. Este yo inmortal,

es también llamado alma o entidad.

Menciona entonces que desde el momento en el que es dejado el cuerpo fisico este se
puede percibir como una identidad integral. En el momento en el que se asiste a la
propia muerte, se pueden escuchar las discusiones de las personas presentes, se
pueden notar sus particularidades, se pueden ver sus ropas y conocer sus pensamientos,

sin que por ello se sienta una impresion negativa.

Dice que el cuerpo que se ocupa pasajeramente en ese momento y que se percibe como
tal, no es el cuerpo fisico, sino el cuerpo espiritual. En este cuerpo se esta mas alla de

todo dolor y limitacion.
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Menciona Alvizia (2004), en relacién a la pérdida fisica de los seres queridos ya sean
personas, animales y otros seres vivos que sean importantes para la vida de una persona
siempre se experimenta el dolor, desorientacion, ira, culpa, abandono, vaci6 y

consecuencias fisicas, emocionales e incluso espirituales.

Puesto que es necesario llevar a cabo un proceso de cicatrizacion y de reorganizacion
sistémica, pues el alma y el corazén requieren su tiempo para sanar. Y esto no ocurre de
la noche a la mafiana, en un principio esta sensible y duele y a pesar de que pueden

cicatrizar, no desaparecen.

Urrea (2008), dice por su parte que al nacer se empieza a vivir la muerte, tan sélo es el
comienzo de un largo proceso de humanizacion. Justo en el momento en el que se va

desarrollando mayor consistencia en la forma humana, la perdemos.

El fin que persigue la tanatodinamia: es reconocer para impulsar, impulsar para
adaptarse, adaptarse para ser uno con el entorno. Y luego de ser, aceptar la
transformacion que trasciende y que nunca perece “la esencia.” Puesto que forma parte

de una misma cadena.

Considera que la naturalizacién del deseo busca que cada cual se ame asi mismo, que
busque lo que le es util, todo apetito bien conducido a una perfeccién mayor. Si un deseo
naturalizado es la apetencia de la perfeccion, la perversion es un deseo fanatico; un

impulso de muerte.

Por su parte Aponte-Jolly (2005), menciona que la muerte, es un momento tan importante
en la experiencia de todo ser humano, su Ultimo acontecimiento, comiunmente no se

planea y se tiende a negar.

Entonces muchas veces se descubre que la persona que esta en graves condiciones de
salud no ha dejado instrucciones escritas sobre lo que quiere hacer con su patrimonio, ni
sobre lo que desea que sus seres queridos decidan cuando ya no pueda decidir por si
misma. A muchas personas se les hace muy dificil enfrentarse a la realidad de la propia

muerte.

Hay pacientes que aunque mantengan la mente clara no pueden verbalizar sus
pensamientos. Nadie debe de hablar frente al paciente como si este fuese un mueble, se

debe recordar que el hecho de que no hable, no quiere decir que no escuche. En el
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hospital no se acostumbra a hablar sobre el paciente en su presencia a menos que se
quiera que él escuche. Esta costumbre se debe a que nadie sabe hasta qué punto el
paciente mantiene su sentido del oido intacto. Se deben reservar comentarios que

puedan afadir angustia al paciente.

El paciente grave sigue siendo una persona; por lo cual, se deben respetar sus deseos y

hacer todo lo que se pueda para ayudarlo a vivir sus ultimos dias con dignidad.

Se le debe permitir hacer por si mismo, lo que esta dentro de sus posibilidades para que

no se sienta invalidado.

El tanat6logo puede ofrecerse a ayudarlo, pero no imponer su voluntad, si se observa
que se quiere mover o cambiar de posicion se le puede ayudar, sin moverlo y tocarlo sin

Su permiso.

Si se observa que el paciente se encuentra respirando mal, es necesario llamar a la
enfermera. Si se ve que ya no quiere oxigeno entonces debemos pedirle al médico que
analice la situacion para estar seguro de los motivos que puedan llevarlo a quitarse la
mascarilla. Menciona Aponte-Jolly (2005), que si se siente incbmodo al enfermo, se le
debe ofrecer dar un poco de intimidad en la habitacién cuando él se siente mal por diarrea
o mal olor o se ve mal, y no se debe fingir ignorar la situacién, sino por el contrario se

debe valorar la preocupacion de paciente.

Aponte-Jolly (2005), menciona que es importante que se aconseje al visitante que

cuando se encuentre en situaciones como esta:

-Reconozca la situacion con delicadeza.

-Ofrezca su ayuda sin agresividad y sin pisotear la dignidad del paciente.
-Disfrute de la visita dentro de los limites marcados por él paciente.

La muerte es fea porque a veces el ser que se quiere tanto se pone mas delgado o
hinchado, y porque la mascara de oxigeno reseca los labios y parece que él paciente esta

mudando de piel.

La muerte provoca miedo porque, en ocasiones, las personas con las que existe un carifio

mutuo, deja de reconocer. El enfermo a veces ve personas donde no las hay y oye ruidos
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gue no se han producido. En otras ocasiones el enfermo habla disparates que causan

ansiedad porque, por mas que se quiere no se pueden entender.

En uno de sus libros Kibler-Ross (1978), escribié una carta para que un nifio con cancer
para que entendiera su proceso de morir, y dice: “en el invierno no se ve vida en los
arboles, pero cuando llega la primavera, salen una tras otra todas las hojas, y cuando
acaba el verano, el arbol esta rojo, lleno de manzanas, pues ha cumplido el trabajo para el
gue estaba destinado; es decir su misién. Entonces al llegar el otofio se caen todas las

hojas y el arbol se va a descansar durante el invierno.”

Aponte-Jolly (2005), dice que si la muerte llega a un ser querido en un hospital, la
burocracia, el papeleo y las legalidades lo llevan a sentirse peor. Con ayuda, morir puede
llegar a ser menos doloroso para el paciente. Se debe considerar que hasta el enfermo
gue ha aceptado que tiene que morir, esta sujeto a la rutina médica, al dolor, a los
reglamentos del hospital, a las visitas necias y al ruido... lo cual resulta ser muy

desgastante.

En la medida de lo posible es importante ser sensible a las necesidades del paciente
para que este pueda morir. Se le puede preguntar si tiene miedo de morir, si quiere la luz
prendida, si desea que le tome la mano, si quiere confesarse con un cura o hablar con un

representante de su fe, cosas asi; de tal manera que el enfermo se sienta comodo.

Si el paciente no puede contestar claramente, se le pide que lo haga con una mirada o
con una de esas sonrisas débiles que escasamente alzan una mejilla. Muchas veces no
es facil adivinar qué es lo que el enfermo quiere o necesita, lo importante es hacer el

esfuerzo por ayudarlo, con amor en todo lo que pueda.

Dice Parra (2007), que en relacion a la vida se debe de aprovechar cada momento,
saciarlo y exprimirlo, pues depende de la voluntad y el espiritu que se haya vivido en

realidad lo suficiente.

Esta en todos darle el mejor sentido posible a cada uno de los actos y conductas que

conforman la vida, que es Unica e irrepetible.

Para Aponte-Jolly (2005), llore con el enfermo que va a morir. En muchas ocasiones se
ha encontrado a familiares llorando solos en el pasillo porque “no quieren que los vean

llorar, y mientras ellos lloran en el pasillo, el paciente llora solo en su cama”. Pues de
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alguna manera es natural llorar porque un ser querido es el que va a morir o porque uno
va a morir y va a dejar a su familia. Y también se ha descubierto que las personas que se

quieren y lloran abrazadas, terminan mas conformes y tranquilas.

Si la persona quiere a su pareja y sabe que la va a extrafar, es importante decirselo; lo
MAs seguro es que si ésta se fuera de viaje por un mes le diria a la hora de la despedida
gue la quiere y que la va a echar de menos. Ahora si la persona se va para siempre, se

debe despedir con todo su amor puntualiza de esta manera.

Cada paciente es un mundo, no hay una férmula sobre como decir a alguien que se
quiere y que lo quiere a uno, que ya puede morir. Por lo que se sugiere gque hay que estar
muy cerca del paciente, acariciarlo mientras se le habla y hacer todo lo posible para que

entienda que uno le esta hablando tan claro porque lo ama y no quiere que siga sufriendo.

Si la intencion es estar con el paciente en sus ultimos dias u horas, debe hacerlo saber
en cuanto lo decida utilizando frases como; “no te preocupes que no te voy a dejar morir

solo, “voy a estar contigo hasta lo ultimo.”

Aporta Aponte-Jolly (2005), observo que a las personas se les hace mas facil morir
cuando saben que su gente entiende por lo que estan pasando (el dolor que siente, el
esfuerzo que requiere al respirar, la angustia que le causa vivir). Algunos han dicho; estar
muriendo no siempre implica que la persona pierda la razén. Se sabe que es dificil tomar
la decisién de decirle a una persona amada, que ya puede morir. Es una forma poco
tradicional de hacer las cosas. A los familiares que no estan presentes en el proceso de

una enfermedad crénica se les hace ain mas complicado.

También es de saberse que muchas personas se sienten incomodas diciéndolo frente a
otros, no obstante darle permiso al paciente de que se muera, es la mejor forma de

mostrarle empatia ante el sufrimiento de su agonia; es como dar su bendicion.

Por su parte O"Connor (2004), dice en relacion a la muerte que no hace mucho tiempo, la
muerte se consideraba como una parte normal del ciclo de la vida. La mayoria de las
personas morian en casa, rodeada por la familia y los amigos, los nifios presenciaban el

proceso de la muerte y participaban en el funeral y los ritos del entierro.

Y que actualmente, muchos de los esfuerzos por prolongar la vida o minimizar el dolor,

han ocasionado serios dafios emocionales en todos los afectados.
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Menciona Zubiria (2003), que el hombre sufre con el dolor y con la disposicion progresiva

del cuerpo, pero su maximo tormento es el temor por la desaparicion perpetua.

La muerte es una realidad por mas que queramos olvidarla, se ame o se odie e incluso se
le tema, aunque el miedo a la muerte la hace mas dificil; es por eso que en Tanatologia el

quitar el miedo a la muerte es dar vida a plenitud.

Desde la perspectiva de O Connor (2004), menciona que muchas personas tienen
miedo a morir solas o entre extrafios sin amor y sin cuidados. Asi mismo los atemoriza el
sentirse dependientes o el sufrir dolores intolerables asi como morir por asfixia o por
ahogo. Con la negacién de la muerte estos temores son muy razonables especialmente
entre los residentes solitarios en los asilos, o para la persona seriamente enferma, en una

cama de hospital que se pregunta cuando sera la proxima visita de sus seres queridos.

Un funeral, sin embargo, muestra la percepcién de la muerte de forma desagradable.
Cuando se llega a ver o participar de algin modo en la muerte de otra persona, se
experimenta una sensacion de pérdida del si mismos. Se comienza a pensar en la propia
muerte futura; pues duele el fallecimiento de la persona que se ha ido y se genera un
dolor propio. Gran parte de estos sentimientos son profundamente intensos y la confusién
con que se experimentan durante el periodo del duelo proviene de esa mezcla de
emociones de perder a la otra persona y al mismos tiempo, alegrarse de que haya sido

ella la que murié y no uno mismo.

En relacion al funeral por su parte Kiibler-Ross (1999), dice que estos son para la familia 'y
a pesar de que se trate de respetar los deseos y esperanzas de los fallecidos, se debe de
hacer lo mas conveniente para los que se quedan. Se deben de respetar las costumbres
culturales, religiosas y locales aunque puedan resultar extrafias a los que colaboren en la

preparacion o realizacion del ritual.

Mientras que por su parte Hernandez (2010), menciona que la muerte es una realidad

natural e inherente a la vida misma, que hace que todos sean iguales.

Aport6 Zubiria (1996) que el hombre no cree en su propia muerte, todos saben que van a
morir, pero no creen que pueda suceder por lo que la enfermedad sera siempre para

todos, un mal que se deba combatir.
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Balboa (2005), dice que la muerte es un viaje de interiorizacion para la persona que se
gueda sin su ser querido, para lo cual no se tiene un mapa de ruta claro y conciso para
seguir adelante, pues no se sabe hacia dénde se dirige, puesto que lo Unico que si se
sabe es que es doloroso y conforme van pasando los dias, las semanas y los meses la

travesia se hace mas dura, en ocasiones insoportablemente dolorosa.

Tras una pérdida irreparable, se presencia un proceso de duelo natural, ante el dolor de
haber perdido a un ser querido; dicha pérdida ocasiona sufrimiento a quien la padece,

cada persona lo vive de distinta manera.

1.2 PROCESO DE DUELO.

Desde la perspectiva de O Connor (2004), cuando fallece una persona terminan sus
sufrimientos, al menos los de su vida en la Tierra; la sociedad desafia a la muerte. Se
combate y se niega la muerte, todos se apresuran a terminar su duelo con prisa para
volver a la “normalidad”. Esta actitud provoca que el proceso del duelo sea mas dificil y
desconcertante para los sobrevivientes, ya que niega la importancia y profundidad de sus

sentimientos.

Menciona Negrete (2004), que en el drama de la vida de todo ser humano, la tragedia
aparece tarde o temprano la cual es inevitable. Y la diferencia consiste en cémo se
manejan los acontecimientos y el dolor resultante a la tragedia. El sufrimiento o la tensién

pueden adoptar muchas formas y figuras.

Debido a que la elaboraciéon del duelo es un proceso, la persona avanza y progresa de
modo natural cuando se relaja y se dedica a ello. Por otra parte si se resiste y evita el

trabajo de duelo, con el tiempo la persona se vera afectada fisica o mentalmente.

O’Connor (2004), dice que la negacién de la muerte puede parecer una férmula de
suavizar el dolor, pero de hecho, el efecto es el opuesto. Cuando se niega la muerte,
también se niega una parte importante de la existencia autentica. La muerte es una
consecuencia natural de la vida, nadie escapa a ella. La existencia proporciona una
variedad de experiencias: pasando buenos y malos ratos, asi como también periodos de
tristeza, desilusion, frustracion, afliccion, asi como de alegria, amor y felicidad. La muerte

€s una experiencia mas.
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La enfermedad y la muerte no son acontecimientos felices y, debido a que constatan de
forma tan aguda con la persecucion irracional de la felicidad, se niega por ende por todas

las personas tanto las que estan enfermas como los que acompafian a estas.

El sufrimiento se considera malsano. Cuando se esta cerca de alguien que sufre, la gente
se siente incbmoda. Hoy en dia, a la persona afligida le es muy dificil encontrar el apoyo
necesario que la ayude a resolver su pena. Es imprudente que se le pida a alguien que
escuche el llanto y los lamentos de alguien méas. Es posible que se rechacen algunos

amigos que desconocen la forma de ayudar.

En cuanto a lo que se refiere a los pasos de la despedida la autora O Connor (2004),
menciona que el luto no es una enfermedad sino es un proceso normal y natural que
permite que la separacion se convierta lentamente en una realidad. En estos terribles
primeros dias, cuando se sienten aturdido por la postraciéon y la incredulidad, el rito del
servicio funerario cumple con el propésito de mantener ocupado al familiar, asi como de
procurar el apoyo de los seres queridos y de proporcionar tiempo para empezar a

reconciliarse con su pérdida.

La ceremonia del funeral facilita en cierta forma la aceptacion de la realidad de la muerte.
La notificacion a parientes y amigos, la elecciébn de una agencia funeraria, del féretro,
ropa, musica y del tipo de sepelio son actividades necesarias y que requieren que se les
dedique tiempo. Es posible que durante estas preparaciones la personas se sientan como
si estuvieran sofiando, pero la ocupacién obliga a ser practico, a tomar decisiones y a

permanecer en contacto con las responsabilidades necesarias.

El rito del velatorio proporciona un ambiente seguro y de apoyo para aquéllos que tenian
la relacion mas cercana con la persona muerta. ES un espacio para expresar los

sentimientos y recibir apoyo de los demas.

Considera Hernandez (2010), que el término duelo o proceso de duelo es un objeto de
estudio por distintos motivos: En primer lugar, funciona como discurso cientifico y del
habla profana. En segundo lugar, su definicion tan amplia constituye tantos elementos de
debilidad como de fortaleza, al no quedar nunca plenamente agotado su significado,

pudiéndose emplear en gran variedad de contextos.

El constructo duelo es multidimensional e incluye normas o estandares, expectativas,

posicion en la sociedad, ideologias religiosas o estéticas, posicionamiento ante el mundo,
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entre otros y permite aludir a dimensiones positivas y negativas del mismo, aunque

quienes lo viven se centran fundamentalmente en la ausencia del ser querido.

En el proceso del duelo confluyen aspectos propios del individuo, de la sociedad y la

cultura en que se vive, pudiendo incluso afectar la salud de quien lo experimenta.

El duelo normal, también conocido como “el dolor sin complicaciones”, abarca una amplia

gama de sentimientos y comportamientos que son comunes después de una pérdida.

Cuando se habla de duelo se refiere a la respuesta total a la experiencia emocional de la
pérdida que se manifiesta no sblo a través de pensamientos sino de sentimientos y
conductas, siendo las formas culturales e institucionales que pueden adoptarse de forma

diversa, y que en su conjunto denominamos luto.

La pérdida de una relacion de apego intimo a causa de la muerte supone un profundo
desafio a la adaptaciébn como seres humanos.

Desde la perspectiva de Hernandez (2010), el dolor del duelo no es un dolor narcisista si
no un dolor psiquico necesario para la maduracion, en palabras de Lemoinde (1980); el
duelo es hacer las paces con el muerto, lo cual supone la pérdida de alguien para el que
es objeto de su deseo.

Menciona entonces Hernandez (2010), que el duelo normal, como reaccién emocional
ante la pérdida de un ser querido, no es un trastorno mental aunque el DSM-1V lo clasifica
en la categoria diagndstica de trastornos adicionales que pueden requerir atencion clinica,
y la CIE 10 lo clasifica dentro de los trastornos adaptativos, solo a las reacciones de duelo

gue se consideran anormales por sus clasificaciones o contenidos.

Aporta Hernandez (2010), que se le atribuyen sintomas moderados como la pérdida de
interés por el mundo exterior, tristeza, sentimientos de culpa, insomnio, anorexia, sin que

esto se acompafie de grandes deficiencias funcionales ni de inhibicién locomotora.

El modelo médico plantea el proceso de duelo como una enfermedad o posible disfuncion
psiquiatrica. Por tanto, seria una desviacion del estado de salud y del bienestar al
considerar la pérdida de un ser querido tan traumatica como puede ser el hecho de
hacerse una herida o quemarse. Se asocia a problemas de salud tan prevalentes como la

depresion.
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El autor Zubiria (1992), menciona a la depresion como el estado emotivo de actividad
fisica baja y desagradable que puede ser normal o patoldgico; pues esta surge cuando se
sufre de tristeza que no disminuye con el tiempo, sino por el contrario aumenta y dicha
respuesta es exagerada en relacion con el suceso que la precipitd, la cual impide o
retarda toda accién; la persona se vive con gran angustia, hay pérdida de peso, sélo se
tienen pensamientos que hacen sufrir, hay trastorno en el suefio como lo es el insomnio o
hiperinsomnio, se despreocupa por el cuidado personal, no se tiene confianza en si
mismo, es decir se pierde el interés por todo e incluso hay obsesiones y preocupaciones

constantes.

Considera O"Connor (2004), que la negociacion antes de que ocurra la muerte, puede
consistir en desear que se descubra una nueva cura milagrosa o querer que se prolongue
la vida hasta navidad u otra celebracion, o hacer tratos con Dios para que el diagnostico
de la enfermedad este equivocado. La negociacion prosigue en la mente como una ayuda
para ganar tiempo antes de aceptar la verdad de la situacion. Después del deseo, la
negociaciéon es menos importante, pronto se observa que las fantasias acerca de
devolverle la vida a una persona estan fuera de la realidad, solo retrasa la responsabilidad

necesaria para liberar emocionalmente al ser amado que murié.

La depresion se define como el enojo dirigido hacia dentro, incluye sentimientos de
desamparo, falta de esperanza e impotencia; es una perturbaciéon del animo. También
intervienen en ella sentimientos de tristeza decepcién y/o soledad. Cuando una persona
esta deprimida suele alejarse de la gente, y en las habilidades pierde la capacidad para
sentir placer o gozo y evita las situaciones agradables que antes experimentaba en la
vida. Es posible que sienta males fisicos en forma de dolores, sentirse indispuesto, fatiga,

mala digestién, perturbaciones en el suefio.

La culpa proviene de la idea de algo que se hizo o se dijo y que se desea no haber
hecho, o de algo que se pens6 que se debié haber dicho o hecho y no se hizo. El
sentimiento de culpa retrasara la recuperacion. Incluso si se esta convencido de que los
actos fueron equivocados e insensibles se puede perdonar a si mismo y proseguir con la

vida.

Cuando se pueda pensar en el ser amado sin intensos sentimientos emocionales de

anhelo y tristeza, cuando se recuerde con realismo, no como un santo idealizado, ni como
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un villano se estara bien. La persona podra vivir en el presente sin adherirse al pasado y

podra hacer planes para el futuro.

Para Pangrazzi (2006), el término “duelo” viene del latin dolus (dolor) y es la respuesta
emotiva natural a la pérdida de alguien o de algo. Se manifiesta en el proceso de
reacciones personales que siguen a una separacion. El término luto del latin lugere (llorar)
es la afliccion por la muerte de una persona querida: se manifiesta por signos visibles

externos, comportamientos sociales y ritos religiosos.

Las dos caracteristicas que diferencian el duelo por muerte del dolor por otras pérdidas,

son:

-La intensidad de los sentimientos: la muerte de una persona querida, causa una reaccion

mas profunda y prolongada en el tiempo.

-Lo definitivo de la pérdida en la muerte de alguien concluye a la experiencia de contacto
directo, en cambio para otras pérdidas queda siempre la posibilidad de recuperar lo que
se ha perdido.

Dos de las respuestas que reiinen mas aceptaciones conciben el duelo como:
a) ansiedad por la separacion
b) consecuencia de nuestros apegos.

El miedo que el nifio siente al nacer conlleva dos elementos, el miedo a la vida y el miedo

a la muerte.

Desde la perspectiva de Pangrazzi (2006), considera que la intensidad del dolor no
depende de la naturaleza del objeto perdido si no del valor que se le atribuye. Cada
persona gira alrededor de constelaciones emocionales formadas por los apegos a objetos
0 personas que responden a las necesidades emotivas: cuando estas se pierden se

experimenta el proceso del duelo.

El duelo es una dindmica humana contramarcada por las siguientes caracteristicas
Pangrazzi (2006),

1) Es inevitable: las pérdidas, reales o simbdlicas estdn constantemente presentes y

deben afrontarse, aunque sean solo en la periferia de la existencia de cada quien.
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Una condicién indispensable para el conocimiento es el cambio, y éste no sucede
sin separaciones, y toda separacion produce reacciones mas o menos atenuadas
de duelo, se concluye que el duelo es una dimension necesaria de la vida.

2) Conlleva sufrimiento: muchos han comparado la experiencia del duelo a un tanel.
El dnico modo de salir de él es atravesarlo, aceptar su oscuridad como condicion
para acercarse graduablemente a la luz.

Quien evita entrar en el tunel, elude el itinerario necesario para volver a entrar en
la vida, posterga y prolonga el dolor; la palabra clave es “proceso”, no progreso o
mejoria. La reaccidén ante una pérdida produce altibajos, regresiones, recaidas, no
solo mejorias. Lo importante es que la persona esté en movimiento y no

permanezca inmovilizada por el dolor.

Por su parte Kibler-Ross (1987), menciona que las etapas del proceso de
elaboracion del duelo son:

a) Negacion: rechazo de la verdad.
b) Rabia: reconocimiento de la verdad.
c¢) Pacto: compromiso sobre la verdad.

3) la vida es un portador de crecimiento: no se puede crecer sin sufrir. La vida es una

sucesion de adioses, de separaciones.

Es que la muerte tiene varios rostros y el modo con que sucede influye en el dolor de los
sobrevivientes, cuando se muere en edad avanzada hay un sentido de mas aceptacion,
porque la persona termind su ciclo cronologico y gozd o sufrid lo que la vida podia
ofrecerle. Mas dolorosa es la muerte de un nifio truncado en su primavera. El duelo de
sus padres es particularmente doloroso porque sienten la muerte como no natural e

injusta.

Las mas fuertes y prolongadas reacciones ante el duelo se manifiestan cuando la muerte
es repentina: un infarto, un derrame cerebral, un embarazo interrumpido, ponen
repentinamente a los sobrevivientes ante un drama imprevisto. En esta categoria entra
también la muerte especificada por un accidente; mas dramatico todavia y socialmente
embarazosa es la muerte por suicidio. En los sobrevivientes quedan, ademas del dolor,

interrogantes sin respuestas y el sentimiento de culpa por no haber prevenido la muerte.
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Para Pangrazzi (2006), el duelo se define no sélo por lo que le sucedi6 al difunto, si no por

lo que le sucede al sobreviviente, sus dinamismos psiquicos y emocionales.

Grappiolo (2005), considera que muchos de los que sufren por el duelo encuentran sus
mayores dificultades a este nivel: los sentimientos tienen a condicionar el genio, las

actitudes y las decisiones.

-El shock es la reaccion inicial al proceso traumatico y se puede manifestar bajo algunas

de las siguientes formas:

e Aturdimiento: la persona es incapaz de sentir o de reaccionar; es como si el
cuerpo respondiese al golpe poniéndose rigido.

e Panico: la persona reacciona ante la pérdida con actitudes histéricas y
exclamaciones incontroladas.

e Incredulidad: expresiones tales como; “no es posible”, “no puedo creerlo”, “digame
que no es cierto”, Evidencian la dificultad para aceptar lo que ha sucedido.

¢ Rechazo: la fantasia obra como una anestesia para calmar el dolor. Los afligidos

por el duelo dicen: “hubo un error”, “todo es un horrible sueio”, “mafiana lo volveré

aver”.

Menciona Pangrazzi (2006), que el sentimiento de culpa: nace de la conciencia de que el
tiempo se ha vencido y que ya no hay posibilidad de remediar los errores cometidos y las
oportunidades perdidas. El sentido de culpabilidad turba la serenidad y la libertad interior
de los sobrevivientes por ejemplo, cuando son llevados a idealizar al difunto recordando

sélo los aspectos positivos por temor de violar la sacralidad de su memoria.

El miedo y la ansiedad son estados de animo originados por la percepcion de peligro o de
amenaza, la muerte tiene el poder de desencadenar una gama de temores. La tristeza se
manifiesta en el llanto a través de expresiones de melancolia y nostalgia. Nace del
disgusto de no poder ya compartir con la persona amada el desarrollo de la vida, los
acontecimientos, las elecciones, las reflexiones y las esperanzas. Como el cuerpo,

también la psique necesita tiempo para expresar sus reacciones y curarse.

En su presentacion, Camargo (2007), dice que el proceso del duelo es la reaccion natural
ante la pérdida de una persona, objeto o evento significativo. Incluye componentes fisicos,
psicolégicos y sociales con una intensidad y duracién proporcionales a la dimensién y

significado de la persona.
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Las manifestaciones fisicas pueden ser: anorexia, pérdida de peso, insomnio, llanto,
cansancio, sensacion de vacio, palpitaciones, dificultad al tragar y respirar, tension y

nerviosismo.

Las manifestaciones psicologicas pueden ser: ansiedad, tristeza, rabia, culpa, auto

reproches, ambivalencia, inseguridad, confusién, apatia, desinterés, desesperanza.

Las manifestaciones sociales suelen ser: rechazo a los demas, aislamiento y/o

hiperactividad.

Las etapas de duelo para Lindermann (1944), son:
1) “Shock e incredulidad --- incapacidad para poder aceptar la pérdida
2) Duelo agudo --- aceptacion de la pérdida, preocupacion por la imagen del muerto.
3) Resolucion del duelo (gradual reconexién con los aspectos de la vida diaria).”

Para Camargo (2007), las personas no estan preparadas para la pérdida. Por lo que son
el resultado de crecimiento y desarrollo de cada uno.

Se habla de que la palabra pérdida proviene de per; al extremo y der; del verbo dar, por lo

que significa haber dado lo maximo.

Considera Hernandez (2010), que el término duelo es objeto de estudio por distintos
motivos. En primer lugar, funciona como discurso cientifico, en segundo lugar, su
definicibn tan amplia constituye tanto elementos de debilidad como de fortaleza, al no
guedar nunca plenamente agotado su significado, pudiéndose emplear en varios

contextos.

En la definicion de duelo son destacables los aspectos que reconocen en él su factor
subjetivo, puesto que lo que interesa es la percepcion individual, familiar o social, ya sea
ocasionado o no por condiciones objetivas- pérdida de un hijo o familiar, etc.- o razones

subjetivas tales como la pérdida de origen simbalico.

Desde la perspectiva de Herndndez (2010), el constructo duelo es multidimensional e
incluye normas o estandares, expectativas, posicion en la sociedad, ideologias religiosas

0 estéticas, posicionamiento ante el mundo y permite aludir a dimensiones positivas y
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negativas del mismo, aunque quienes lo viven se centran fundamentalmente en la

ausencia del ser querido.

En el proceso de duelo confluyen aspectos propios del individuo y de la sociedad y cultura
en que se vive, pudiendo incluso afectar la salud de quien lo vive, siendo considerada en

la actualidad como un proceso y no como un estado.

El duelo normal, también conocido como el “dolor sin complicaciones”, abarca una amplia

gama de sentimientos y comportamientos que son comunes después de una pérdida.

Para Goldbeter-Merinfeld (2003), cuando el trabajo del duelo no puede iniciarse y el

sistema se congela en torno a un “tercer presente’-fantasma, se constata que:

- El muerto es a menudo idealizado o demonizado, pero nunca evocado como un simple

ser humano, con las cualidades y defectos de todo ser humano.

-Los conflictos no resueltos con el difunto interfieren en las relaciones actuales en el seno

de la familia.
-Los hechos en torno a la muerte son a menudo confusos, inciertos o irreales

-Los sobrevivientes no hablan ya nunca mas del difunto, o hablan de él como si estuviese

aun en vida.

-Y finalmente, si se alienta a los miembros de la familia a hablar del difunto, lo hacen con

una importante intensidad emocional, dejando entrever heridas abiertas.

Menciona por su parte Goldbeter-Merinfeld (2003), que el fantasma flotante se modela
segun una percepcion ideal del difunto y mantiene vigente la idea evidente del caracter
irremplazable de la persona pero, de igual modo, la idea de la imposibilidad de una nueva
atribucion de algunas de sus funciones y cualidades a otros, pues su primer portador esta
de alguna manera siempre presente. Puesto que la persona fallecida nunca va a

desaparecer del ambiente de las personas por las que era rodeado.

El modelo del tercero pesante otorga un lugar particular a los muertos significativos de la
familia; los ausentes acompafian a la familia en su vida cotidiana, como también durante

las sesiones de terapia.
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El modelo terapéutico del tercero pesante Goldbeter-Merinfeld (2003), lo aborda como
menciona “Tiene en cuenta la interaccion entre las expectativas de la familia respecto de
una funcién que ella intenta restaurar utilizando al terapeuta de acuerdo del lugar que

quisiera que se le ofreciera en el seno de su familia”.
Zubiria (1996), por su parte dice que la persona pasa por ciertas etapas emaocionales:

La primera es la negacién; la cual surge desde el momento en que se conoce el
diagnéstico fatal. Se trata de un mecanismo de defensa, necesario al Yo, que el
tanatélogo debe respetar todo el tiempo que sea necesario a quien lo esta viviendo. En
ocasiones el Yo necesita negar su realidad antes de poder aceptar; pues le es

indispensable un tiempo de reflexion, corto o largo, para poder enfrentar la dura realidad.

La segunda etapa es la ansiedad; la cual surge como consecuencia natural de la
negacion. La angustia se define como miedo al futuro. Después de una etapa mas o
menos corta, de negar la realidad, el paciente, la familia, los involucrados sufrirdn con

esta emocion.

La tercera etapa es la regresion, donde el Yo se ampara en mecanismos de defensa.
Quien vive esta etapa estara buscando una tranquilidad que sélo se tuvo en épocas
anteriores de la vida. Por lo tanto, muchas veces, el enfermo, o alguno de sus familiares,
buscaran la proteccion que ansian, tomando ciertas actitudes o conductas un tanto

infantiles.

La cuarta etapa es la depresion la cual sera la etapa mas dolorosa. Quien la sufre esta

inmerso en una tristeza permanente.

Y finalmente en la quinta etapa se encuentra la aceptacion realista; donde el enfermo, los
familiares, los miembros del equipo de salud involucrados aceptaran la realidad y se

prepararan ya para la muerte cercana.

Dice Klbler-Ross (2000), que los pacientes moribundos ensefian a los que aun contindan
viviendo cosas sobre las etapas del morir cuando se les dedica tiempo y se sientan con
ellos un rato. Cuando la persona sabe que va a morir pronto, pasa por la fase de negacién
y enfado, la etapa del “jpor qué yo?” y luego cuestiona a Dios y lo rechaza durante un

tiempo. Negociara con él y padecera unas depresiones espantosas.
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Con el tiempo se dara cuenta que por mucho que ingiera farmacos su estado soélo
empeorara, es decir el enfermo presenta un sube y baja en cuanto a su estado de &nimo.
Todas las experiencias que tienen todos los seres humanos del mundo tienen un

proposito.

Pangrazzi (2006), por su parte, menciona que el duelo de los sobrevivientes se vive como
amargura por lo negativo de la relacion, por el tiempo malgastado, por la conciencia de
errores presuntos o reales. La elaboracion positiva de una pérdida luctuosa mas que de

cualquier otro factor depende del individuo, de sus caracteristicas y recursos personales.

Hay individuos que ante el sufrimiento se pierden, otros se descubren; gente que se
abandona a la desesperacion, otros que sacan a la luz su riqueza interior. Varios factores,
dentro de cada individuo, manifiestan estas distintas reacciones como es el caracter, la
edad, el sexo, la capacidad de adaptacion y de afrontar el estrés, la confianza en si

mismos y la propia vision de la vida.

El duelo se define no solo por lo que le sucedié al difunto, sino por lo que le sucede al

sobreviviente, a sus dinamismos psiquicos y emocionales.

Muchos de los que sufren por el duelo encuentran sus mayores dificultades a este nivel:
los sentimientos tienden a condicionar el caracter, las actitudes y las decisiones. La
dimensién emaocional se presenta bajo forma de un conjunto de reacciones sobrepuestas

y entrelazadas entre si.

Cuando la ira esta canalizada de manera constructiva se transforma en un recurso
determinante para recuperarse de un duelo. Entonces se convierte en valentia, siendo
una determinacion necesaria para sobrevivir a pesar del sufrimiento, con una voluntad

para asumir tareas y riesgos nunca asumidos hasta entonces.

El sentimiento de culpa es otra reaccibn comun ante una pérdida. Nace de la conciencia
de que el tiempo se ha vencido y de que ya no hay la posibilidad de remediar los errores
cometidos y las oportunidades perdidas. En los sobrevivientes se presenta el pesar de no
haber dicho o hecho por la persona amada aquellas cosas que hubieran deseado decir o
hacer y el disgusto por las faltas de atencion cometidas; turba la serenidad y la libertad

interior de los sobrevivientes.
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El miedo y la ansiedad son estados de animo originados por la percepcion de peligro o de
amenaza. La muerte tiene el poder de desencadenar una gama de temores. Por otro lado
la tristeza, de todos los sentimientos suscitados por una pérdida, se manifiesta con el
llanto, a través de expresiones de melancolia y nostalgia, es el sentimiento de soledad, el
mas permanente en el tiempo que puede continuar hasta después la muerte. Nace del
disgusto de no poder ya compartir con la persona amada el desarrollo de la vida, los

acontecimientos, las elecciones, las reflexiones y las esperanzas.

La depresion puede ser causada por el rechazo de la propia situacion, por la percepcion
de haber perdido el control sobre la propia vida o por la falta de gratificacion o de
reconocimiento. El deprimido habla a través de su conducta. Formas de depresion
temporal son parte del proceso normal de la pena y se expresan en la actitud de quien
encuentra cien motivos para no salir de su casa, en la tendencia de asumir los aspectos

negativos de la vida y a compadecerse de la propia situacion.

Urrea (2008), aporta que en el duelo por la ausencia del otro; se extrafian los momentos
que guardan memoria inmediata, por lo regular la relaciébn con el proceso del duelo
anticipatorio de una enfermedad crénico- degenerativa o terminal. Como es el caso de las
personas que padecen de VIH-SIDA.

Por su parte Levinstein (2005), dice que la persona con la confusién en el alma y el dolor
clavado en el corazén, se inicia el proceso de duelo, durante el cual las emociones brotan
a flor de piel; pero que generalmente, por ignorancia y por miedo la persona las evade y
las reprime, volviéndose de esta manera el dolor del primer impacto cuando se anuncié su
partida en un sufrimiento que crece y se desborda del alma y a partir de aqui se sentira
como si el tiempo se hubiera detenido. Y la persona posteriormente se dara cuenta que

hasta no hacer conciencia comenzara a respirar de nuevo: aire nuevo, de vida y libertad.

Menciona Urrea (2008), que de alguna manera esto otorga consuelo para algunas
personas que sufrieron el deterioro al lado de su ser querido, pues al pensar que éste ya
esta descansando de un largo proceso agoénico, aunque también puede llevar
sentimientos de culpa por responsabilidades no asumidas, deseos no concretos, falta de

comunicacion o actitudes disfuncionales compartidas.

Como cualquier proceso de duelo por la muerte de un ser querido, los primeros meses

son aquellos que tienen la caracteristica de golpear fuerte en lo referente a la ausencia
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fisica de la persona que ya no esta. Pues se afiora la compafiia, la convivencia, las
palabras, las manifestaciones afectivas de un abrazo, la permanencia en la construccion
de una relaciébn que motiva e impulsa a seguir adaptandose a la persona a los cambios

que implica el juego de vivir.

Se procura no cambiar nada del antiguo estilo de vida, perpetuar hasta donde se pueda el

ambiente para encubrir la ausencia.

Los duelos se viven de distintas maneras, dependiendo de la fortaleza que cada persona
tenga, de cdmo haya sido educado y formado en su nucleo familiar por lo que una familia
es, un conjunto de personas que se encuentran unidas por lazos consanguineos y de

parentesco.

Por su parte la autora Chavez (2008), dice que cuando la persona esta llegando al final
del proceso del duelo, piensa mucho menos en el suceso conforme pasan los dias y
semanas, de nuevo le dan ganas de salir y hacer todo tipo de actividades que disfruta, ya
no siente o tiene menos ganas de llorar, ya no se tiene la misma reaccion emocional de
tristeza, culpa, coraje o nostalgia cuando se habla o recuerda a la persona, de nuevo
existen planes y proyectos a realizar en el futuro, siente paz interior y siente que la vida

sigue y debe fluir.

La dinamica familiar que viven las personas que padecen de alguna enfermedad, varia de
acuerdo a muchas situaciones que rodean al enfermo, por lo cual a continuacién se
menciona como es que la enfermedad de un ser querido o familiar influye a los parientes

en sus distintos ambitos.

1.3 DINAMICA FAMILIAR.

La palabra familia significa grupo de individuos relacionados unos con otros por lazos

sanguineos, por matrimonio o adopcion Giddens (1989).

Por su parte Aponte-Jolly (2005) dice, que algunos de los pacientes con SIDA que ha
cuidado y que se han encontrado en estas situaciones, “le han dicho que no fueron a un
médico hasta que los sintomas llegaron a ser tan severos que se volvieron insoportables.”

Otros no fueron al médico hasta que los signos de la enfermedad fueron obvios: estaban
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delgados, sin cabello, con manchas en la piel o con una picazoén que no podian disimular

en publico.

La doctora Kibler-Ross muestra en uno de sus libros, que la primera reaccién de muchos
pacientes es expresar que el diagndstico médico no puede ser cierto, y negar que algo asi

les suceda.

Hay pacientes que después de escuchar un diagnostico que no pueden aceptar, esperan
gue la enfermera llegue y le preguntan lo mismo que ya preguntaron a la enfermera del
turno anterior o a la de la noche pasada. Este comportamiento es indicio de que el
paciente no ha aceptado la realidad de su situacién. Como enfermera es necesario que se
les hable a los pacientes con delicadeza y ternura hasta que entiendan que el diagndstico

es cierto, que es grave o que van a morir.

Con base en la aportacion de Aponte-Jolly (2005), donde menciona que cuando el
paciente esta resignado a morir, 0 esta inconsciente, quienes necesitan apoyo son los
padres, los familiares, los esposos, las parejas y los amigos, porque son quienes quieren
asegurarse, los que se confunden y no entienden, los que sienten miedo y se entristecen,
los que se sienten rechazados. En esas situaciones ayuda el acercarse a alguien que ya

haya pasado por una situacion similar.

Los pacientes que son diagnosticados con enfermedades terminales casi siempre se
entristecen y se aturden. Claro que existen personas que aceptan su diagndéstico con
resignacion, paciencia y en algunas ocasiones, con alivio, ya sea porque entienden el
motivo de su malestar o porque pronto se terminara el sufrimiento, o porque toman la
situacion de su vida como lo dictado por un poder superior a ellos. Pero para el que no
esta conforme, el que tiene miedo, el aturdido, el que no confia, el que se avergienza y el
gue se siente rechazado, no hay nada que lo consuele méas que las palabras de amor y la
promesa de aceptacion que su ser querido pueda darle. Que sea escuchado sin
prejuicios. Que lo toque, abrace y acaricie, con respeto y a su tiempo. Estas acciones

ayudan al paciente a escaparse de su entorno y a querer compartir sus sentimientos.

Parece ser que las personas que cuentan con apoyo emocional y afectivo viven mas;
puesto que en el hospital a menudo se habla de que los enfermos con familia, amigos y

pareja se recuperan mas pronto.
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En los casos en que el paciente y sus seres queridos ya han aceptado la inminencia de la
muerte, los sentimientos que los invaden son de paz y de tranquilidad porque hay menos

resistencia a esa realidad que se espera con menos agitacion.

Algunos pacientes manifiestan que después de que le comunican a sus seres queridos
gue tienen SIDA y que se van a morir, la espera se les hace mas facil porque ya no
necesitan fingir. En ocasiones, cuando un médico diagnostica SIDA, se puede observar el
miedo en el paciente y en su pareja, aunque sepan que la muerte no se pronostica en un

futuro inmediato.

Por su parte Kibler-Ross (2008), menciona que es importante que el enfermo reciba una
asistencia cuidadosa, unida a un adecuado alivio del dolor, en un ambiente positivo y libre
de miedo. El enfermo es quien debe decidir donde desea morir, si en casa o en el hospital

donde se le esté atendiendo.

Puesto que hace mucho tiempo muy pocas familias habian considerado la posibilidad de
llevar a sus familiares a casa para morir, pues la norma era llevarlos al hospital cuando
estaban muriéndose. Con esto significaba que la familia habia hecho todo lo posible, que
no podia culparse a nadie, y que los mejores especialistas estaban donde el ser querido

iba a fallecer.

Aponte-Jolly (2005), considera que compartir el diagndstico con un ser querido o recibir la
noticia de que uno se va a morir, o de que tiene un cancer incurable o SIDA, es como
soportar una carga de mil libras de dolor y desesperacion en los hombros. El peso es
demasiado para soportarlo solo. Ahora, si uno se acerca alguien que sabe que lo quiere y
le pide que lo ayude a cargar un poco de su pena y angustia, el peso serd menor. Con el
alivio podra pensar mas claramente y calcular mejor los pasos a dar, Poco a poco se
acerca a mas seres especiales pidiéndoles que lo ayuden. La carga llega a ser mas
llevadera porque entonces tendrd con quien hablar de sus sentimientos, temores y

deseos.

Si el paciente comparte su secreto o situacion con personas que le brindan apoyo, y
luego, con alguien que lo rechaza, el dolor y la pena serdn mas tolerables puesto que ya

estard mas preparado.

Aportd entonces Aponte-Jolly (2005), que si se quiere visitar o ayudar al paciente pero

siente miedo de contagiarse, debe decirlo con amor y honestidad. Hablar con la
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enfermera; y hacerle las preguntas frente al paciente para que €l entienda mejor porque

se usan guantes, se lavan las manos o usan mascarilla.

La tristeza, al igual que todas las emociones y pensamientos que experimenta un
paciente, no se limita a un periodo especifico. Una persona que ya no esta triste, puede
entristecerse nuevamente al ver a alguien, al recordar algo del pasado o al escribir su
testamento o una carta; o sin motivo aparente, sélo porque si. Los pacientes lloran o se

entristecen por motivos distintos.

Algunas de las aclaraciones a las que tienen derecho los pacientes son las que muestra
,Aponte-Jolly (2005), donde dice a los pacientes que estan por morir y que no quieren
mas tratamientos hay que informales sobre sus derechos. Claro esta que resultaria mas
practico hablar de estas cosas al principio de la enfermedad, cuando el paciente se
encuentra mas estable, pues el asunto de la muerte a menudo provoca en las personas

un desequilibrio emocional que les impide pensar con claridad.

El paciente tiene derecho a que el médico le hable con la verdad sobre su condicion, y el
médico tiene la obligacion ética, profesional y legal de explicarle como lo ve, en palabras
gue él entienda y no con vocabulario técnico. EI médico debe ser honesto. Se entiende
gue nadie puede predecir con certeza cuando morird una persona, pero un médico con
experiencia puede dar una opinién mas certera, con base en la cual, la persona enferma

puede tomar decisiones adecuadas.

Si se llega a observar que el paciente no esta en condiciones de llamar al médico por si
mismo y que desea hablarle, la persona que se encuentre con él puede hacerlo. En el
caso del paciente solitario, es a la enfermera a quien le toca notificar al médico que el

enfermo desea informacién sobre su pronéstico.

Si después de haber escuchado al médico, el paciente decide que las posibilidades de
mejorar son escasas y que no quiere malgastar sus ultimos dias recibiendo tratamientos y
medicamentos que no cambiaran el curso de su enfermedad, puede exigir que los

suspendan.

La autora Aponte-Jolly (2005), recopil6é ciertas formas que los médicos tiene para decirles
a los enfermos su situacién y son: “-Aunque usted tiene un cancer muy desarrollado
puede superar esta etapa de la enfermedad con radiacion, cirugia o quimioterapia”. Y el

paciente puede preguntar qué tipo de mejora puede esperar, qué nivel de funcién va a
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recuperar, qué promedio de personas superan esta etapa, siempre recordando que todos
los casos son diferentes y que el médico no puede dar una respuesta exacta. Aunque se
tiene una pulmonia que es comun entre los pacientes con SIDA y que a menudo causa la
muerte, se puede creer que si se les pone un respirador artificial por unos dias, podra
superar esta crisis. También se puede preguntar cuanto dafio han sufrido los pulmones:
gue limitaciones se pueden esperar si se supera la crisis; si el paciente va a estar
consciente de que esta conectado a una maquina o respirador, restringido con amarres en
los brazos. Es muy importante preguntar qué sucedera si el paciente no mejora ¢ Cuanto
tiempo lo van a tener vivo artificialmente? ¢Hay algin impedimento legal que dicte que
una persona no puede ser desconectada del respirador? Si el paciente indica que quiere

ser desconectado, ¢toman en cuenta su decision?.

Si el paciente quiere luchar.se debe hablar con la trabajadora social o con quien sea
necesario para conseguir ayuda. Se debe recordar que si el paciente ha puesto su
confianza en quien lo esta cuidando, y es quien debe abogar por él o decirle con
sinceridad que no puede hacerlo.

La autora Aponte-Jolly (2005), dice que entre un diagndstico y la muerte pueden pasar
afos, meses, o dias. Claro que muchas personas superan sus enfermedades, pero aqui
se refiere al paciente que no logra ganar la batalla, que no se cura con cirugia,
tratamientos, medicamentos o milagros. Este, conforme el tiempo avanza, empieza a
deteriorarse. Se sabe de las sefiales exteriores que afligen al paciente y a sus allegados
porque estan asociados con el malestar; esto no indica que el paciente pierde totalmente

su voluntad o que deja de sentir, querer, desear 0 sofiar.

No todos los pacientes viven las mismas circunstancias, pero muchos pierden funciones
basicas o sufren cambios fisicos que los hacen sentirse incomodos mientras estan
conscientes. Estos cambios no s6lo causan molestias al cuerpo, sino hieren su orgullo y
su vergienza, les roban su modestia, los hacen sentir invalidos. Por lo que es importante

revisar que el comportamiento de los acomparfiantes no se sume a las penas del paciente.

Menciona O’Connor (2004), que a un gran numero de personas se les traslada
precipitadamente a la sala de emergencia del hospital mas cercano, donde se les deja en
manos extrafias. A la familia y a los amigos no sélo se le excluye de la presencia del ser

querido sino, que con frecuencia, se les niega el derecho a tomar decisiones acerca de
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las medidas que deben adoptarse para conservar la vida. A la persona que esta en

agonia, tampoco se le consulta o informa sobre lo que se le esta haciendo.

Ni entonces, ni ahora, podian prever todas las muertes. Antes de la avanzada tecnologia
médica, la vida también incluia muchos fallecimientos repentinos, intempestivos. Bebés y
nifos pequefios morian victimas de enfermedades infantiles o de accidentes. Las
mujeres morian al dar a luz, los hombres perdian la vida en guerras o accidentes,

preciados animales eran sacrificados para satisfacer necesidades alimenticias.

Después del fallecimiento, los miembros de la familia, se ocupan del entierro. Las mujeres
lavaban y vestian el cadaver, mientras los hombres construian el atadd y excavaban la
tumba. Interesante oportunidad para cumplir con las Ultimas obligaciones hacia el
miembro desaparecido de la familia, aceptar el fin de la vida de una persona y decirle

adiés con amor. Lo cual resulta ser una manera para despedir a algun ser querido.

A menudo se enterraba el cuerpo en los terrenos de la casa, donde los sobrevivientes
continuaban considerando al fallecido como parte de su ambiente. Durante los primeros
dias después del deceso, amigos y vecinos proporcionaban alimentos y apoyo a los

dolientes.

En las antiguas costumbres rurales que se seguian en los casos de muerte y duelo, el
acercamiento de cada miembro de la familia con el que fallecia, ayudaba a los
sobrevivientes a contemplar la muerte como algo natural, a aceptarla como parte del ciclo
de la vida, No como un acontecimiento extrafio y terrible, sino como parte de la vida;

desafortunadamente, se ha perdido el contacto personal en los ritos mortuorios.

O’Connor (2004), menciona que con el traslado de la poblacion a las ciudades para
trabajar en fabricas, se inicié el desarrollo de la negacién cultural de la muerte. Los
hospitales se convirtieron en un lugar al cual acudir para recuperar la salud, la profesion
médica empezd a enfocar a la muerte como un fracaso y acelerd los esfuerzos para
combatir a ese “enemigo” con tecnologia cada vez mas refinada, sofisticados
medicamentos, cirugias y maquinarias. Este empefio prolong6 los dltimos dias 0 meses
de vida, aun cuando el paciente que sobrevive, esta semiconsciente o inconsciente la

mayor parte del tiempo.

Al aumentar el nUmero de personas que ingresaba a los hospitales, primero el personal

médico y después los familiares, asumieron de manera negativa la inminencia de la
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muerte. La persona en agonia empez6 a ver a la muerte como un enemigo y a luchar en
su contra. La lucha por la vida ante circunstancias adversas siempre ha sido la ultima

batalla perdida, el ultimo fracaso.

Toda la intensa actividad con la que se vive ahora, la mayor movilidad y la separacion de
los miembros de la familia, hacen que la muerte ya no forme parte de la vida, incluso si un
miembro de la familia estd a punto de fallecer, este acontecimiento no interfiere en la
realidad cotidiana de un hijo o una hija que vive a mas de 3,000 km de distancia. El hijo o
el hermano lejano no participa en la muerte inminente y puede sentir que le esta
sucediendo a otra persona, a un extrafio. Es posible que asistan al funeral, pero éste tiene
ya un toque de irrealidad y carece de un enlace verdadero.

La comunicacion entre el ser querido y los miembros de la familia también se fue
modificando. La verdad cambi6, en un intento por “no afectar a los sentimientos” de la
persona, las mentiras se introdujeron en el proceso del fallecimiento: los doctores
mentian, las enfermeras mentian, los miembros de la familia mentian y, a la larga, la
persona en agonia también mentia. El tema se volvio tabu con secretos y engafios. Todo
el mundo fingia que la muerte era algo irreal, una ilusion; los parientes ya no permanecian
atentos a un lado de la cama, sino que también iban y venian, de acuerdo con las horas

de visita del hospital.

Resulta imprescindible que los nifios participen en el duelo, como menciona la autora
O’"Connor (2004), que uno de los peores errores que se puede llegar a cometer consiste
en impedir que los nifios participen en los ritos del funeral, el entierro y el dolor asociado
con la muerte; pues cuando los nifilos observan desde pequefios todo este proceso de

muerte en un futuro logran comprenderla de una mejor manera.

Por su parte Pangrazzi(2006), aporta que la muerte tiene varios rostros y el modo como
sucede influye en el dolor de los sobrevivientes; cuando se muere en edad avanzada hay
un sentido de mas aceptacion, porque la persona terminé su ciclo cronolégico y gozé o
sufrié lo que la vida podia ofrecerle, por lo que mas dolorosa es la muerte de un nifio

truncado en su primavera.

Los familiares en duelo, viven su dolor en el contexto de una realidad social, que tiene su

relieve en el proceso de superacion de la pérdida; la familia es el contexto fundamental en
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donde se vive la experiencia del duelo. Hay familiares que ayudan para una sana

elaboracion del acontecimiento y otros que lo obstaculizan.

Las personas confrontadas con la misma pérdida reaccionan de manera completamente
distinta: para uno la muerte de su ser querido es desoladora y paralizante, mientras que
para otros se transforma en una experiencia de crecimiento personal si pueden

resignificar su pérdida.

La ira aparece, a medida que la fase de negacién disminuye, la persona afronta la
realidad de que su ser querido ya no esta y que no volvera y de esta conciencia surge ese

enojo con diversos matices.

Comenta Grappiolo (2005), que se experimenta una ira contra quien recuerda a la
persona que su ser querido esta muerto, contra quien no reafirma de lo justo del dolor
gue se vive y de la bondad del difunto. Ira contra el mismo muerto que ha dejado esta
vida ¢Por qué me has hecho esto?; ira contra los médicos por los diagndsticos que
parecen tardios o inexactos, por terapias que no se hicieron, contra las enfermeras por
sus descortesias sufridas o imaginadas. Ira contra si mismo por los sentimientos de culpa
gue preceden a la muerte y por el estrés vivido durante la fase terminal de la enfermedad
mortal; ira contra Dios por no haber intervenido para prevenir la tragedia; ira contra el
destino por haber sido cruel, también contra los parientes o familiares por no haber hecho
lo que hubieran debido o podido hacer; en este caso en los pacientes que padecen VIH-
SIDA.

Grappiolo (2005), dice que la dimension del pensamiento obra con los sentimientos e
influye sobre los comportamientos. La muerte de un familiar trastorna la perspectiva

filosofica de los sobrevivientes causando una crisis en los siguientes aspectos:

- La dificultad para concentrarse: la persona en duelo tiene dificultad para organizar los
propios pensamientos, y es incapaz de concentrarse en el presente. Puede pasar un afio

de duelo, pero todo es como si hubiera sucedido ayer.

-La pérdida de proyectos: la vida es un proyecto que se construye con alguien a través de
esquemas de interacciones aprobadas y objetivos aceptados. La ausencia de un

interlocutor vital produce frustracion, inseguridad y desesperacion.
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Cuando se esta acostumbrado a programar todo junto como: el tiempo, los
compromisos, las vacaciones y cuando los roles y las expectativas son bien definidos, el
suceso de un cambio radical como la muerte de un cényugue altera los modelos de

accion y los proyectos futuros. De repente el “nosotros” se ha convertido en el “yo”.

-La busqueda de la persona perdida: para quien esta en duelo el Unico acontecimiento

importante es el regreso de quien se ha perdido.

El medio mas frecuente para mitigar el dolor es el de sentir la cercania de la persona
difunta, aunque no se le pueda ver ni escuchar. Si para muchos la busqueda de objetos,
lugares y mensajes relacionados con el desaparecido es de ayuda, para otros es todo lo
contrario; mitigan la afliccion evitando lugares o personas que podrian recordarles la

persona desaparecida.

Menciona O Connor (2004), que la muerte de un familiar es un golpe psicolégico grave,
una de las pérdidas mas grandes de la vida. La aceptacion y el ajuste a la realidad de la
muerte con el tiempo, es un proceso de cicatrizacion prolongada, lenta y dolorosa. Pues
las personas no estan preparadas para experimentar la devastaciébn emocional que les
produce la muerte de un familiar o de un ser querido. Se requiere tiempo para que sane la

herida psicolégica y emocional de que esa persona ya no esta.

El dolor incluso, puede propiciar mayor madurez, con el tiempo la persona se puede
volver mas sensible ante el sufrimiento de los demas, asi como también se puede

encontrar nuevas areas de fuerza interior y talentos en si mismo.

O’"Connor (2004), habla de coémo se viven los distintos tipos de muerte en la familia;

1.3.1 La Muerte de un cényuge.

Como es el caso de la muerte de un cbényuge, que es la pérdida de alguien tan
fundamental e intimamente importante, se puede uno mismo lastimar profundamente y la

pérdida dolerd por mucho tiempo.

Cuando fallece una persona amada, no hay esperanza de reconciliacién, la muerte es

irreversible. La muerte es final, y la aceptacién de esta realidad es uno de los ajustes mas
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dificiles y dolorosos que se tiene que realizar en toda la vida. La palabra viudo significa

vacio, sin un comparfiero.

La muerte es parte de la vida, al igual que el amor. La pérdida de la pareja puede ser el
precio que paga por el amor. Cuando existe un compromiso en una relacién siempre hay
gue correr un riesgo, ya que la pérdida del ser amado se convertir4 en un trauma; cuanto

mas intenso sea el amor y el compromiso, mayor sera la pérdida.

Si se llega a saber que el conyuge tenia una enfermedad incurable y morira en un futuro
cercano es posible que ya se haya empezado a preparar para la muerte. Sin embargo, no
todas las personas son objetivas al enfrentar esa realidad, algunas contindlan abrigando
falsas esperanzas en el corazén hasta el final; su resistencia puede aumentar el dolor. El
conocimiento anticipado es como un regalo de tiempo si se usa para empezar la

elaboracion del duelo, para empezar a prever lo que sera la vida sin la pareja.

Incluso pudo haber tenido sentimientos contradictorios antes de que muriera su conyuge.
El observar el sufrimiento de una persona amada y sentirse impotente después de que
han fracasado todas las estrategias médicas, son experiencias extremadamente
desgastantes en lo emocional. Incluso se pudo haber deseado que se apresurara el fin
para aliviar el sufrimiento, y al mismo tiempo sentirse ansioso y temeroso de perder a su
cényuge, es posible también, que se haya sentido enojado por las demandas

emocionales y fisicas que la persona se imponia.

La reaccién del dolor serd aguda desde el momento del fallecimiento hasta el final del
primer afio, la cicatrizacibn sera un proceso lento y gradual con pequefios paso
progresivos hasta que se empiece a dar cuenta de que se ha sobrevivido por si mismo.
Antes de avanzar al fututo, sera necesario que sanen algunas de las heridas del pasado,

pues todo es un proceso de ciclos.

Algunas veces las viudas buscan un refugio excesivo en los hijos o las hijas y/o la familia,
pensando que se ocupardn de ellas como lo hacia el esposo. Esta inseguridad es el
resultado de un profundo temor a no ser capaces de valerse por si mismas. Para el
segundo afio de viudez, la persona no se sentird tan indefensa, sino por el contrario

tendra mas control sobre su vida.

Muchos viudos y viudas contindan usando el anillo matrimonial durante el primer afio de

luto. El anillo es una sefal al mundo de que todavia no estan preparados para iniciar otras
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relaciones. Asi mismo, es una forma de negacion e indicacion de una ininterrumpida
conexion emocional con el conyuge fallecido. Con el tiempo el anillo tendrd que
desaparecer- cuanto antes mejor- al igual que deben desaparecer las ropas del closet y
los demas objetos personales de la persona que fallecio.

Es muy factible que se haya tenido muy poco interés en entablar otra relacibn amorosa,
pero en el segundo afo se empezara, tal vez seriamente, a buscar un nuevo amor. Las

relaciones seran mas auténticas, mas profundas, mas abiertas y leales.

Los hombres y las mujeres de mas edad tienden a esperar mas tiempo antes de buscar
una nueva pareja. Las mujeres especialmente son las que evaltan las probabilidades de
volverse a casar, en lugar de competir con mujeres mas jovenes por los pocos hombres
disponibles, por lo general renuncian a la idea de buscar asiduamente otra pareja. Los
hombres por el contrario, casi siempre se vuelven a casar en un corto plazo de tiempo.
Los hombres florecen con una mujer que los atienda, satisfaga sus necesidades sexuales
y fisicas de otra clase. Desde luego los hombres cuentan socialmente con mas opciones y
facilidades que las mujeres. En la mayoria de los grupos de edad, hay mas mujeres
disponibles. Tanto hombres como mujeres pueden elegir otras alternativas ademas del

matrimonio, incluyendo las relaciones con hombres mas jovenes para las mujeres.
1.3.2 La Muerte de los Padres.

O’Connor (2004), dice que los factores clave que determinaran la forma en que el
fallecimiento afectara a un hijo adulto son: la naturaleza de la relacién con ese padre, la
edad del hijo cuando ocurre la muerte, la madurez emocional del hijo sobreviviente, el
periodo de advertencia previo a la muerte y el tiempo que el padre y el hijo han dedicado
a discutir los aspectos tanto practicos como emocionales que comprenden el deceso del

padre.

Obviamente, la elaboracion del duelo por el fallecimiento de un padre ser4 mas facil
cuanta mas edad y madurez tenga el hijo o la hija, cuanto mas largo haya sido el tiempo
de advertencia y cuanta mas franca haya sido la relacion entre padre e hijo, cuando un
hijo joven pierde a un padre, o el deceso es repentino o la relacion era tensa, el duelo

puede permanecer sin resolverse durante afios.

Las etapas de recuperacion y la elaboracion del duelo después del fallecimiento de un

padre, por lo general no son tan inhabilitantes o intensas como cuando se pierde a un
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cényuge, amante o hijo. Es de esperarse que los padres mueran antes que sus hijos y por
consiguiente, hasta un cierto grado, todos estamos preparados para el fallecimiento de
nuestros padres. Nunca resulta facil aceptar la pérdida de una relacion emocional que es
importante, pero la mayoria de las personas tienen una nocién previa de que es normal y
justo que llegue la muerte cuando ya se es mayor y se ha tenido la oportunidad de vivir lo
suficiente para llevar a cabo algunas o todas las tareas del ciclo de la vida. Es mucho mas
facil aceptar este tipo de pérdida sin el sentimiento de rabia que surge cuando fallece un

nifio o un adulto joven.

Cuando muere alguno de los padres, la edad del nifio influye en la forma en que manejara
el dolor. Para un nifio pequefo la muerte de un padre es un misterio, con frecuencia, el
nifio tendra sentimientos de culpa y pensara que €l causé el fallecimiento con alguna

accién “mala” o perversa, o lo puede invadir el temor a ser abandonado o castigado.

Sin embargo, en cualquier edad, un hijo es vulnerable al fallecimiento de un padre. Si la
relacion padre-hijo nunca pudo progresar hacia una relacibn de adulto-adulto,
independientemente de la edad del hijo lo mas probable es que con el deceso se
reactivaran todos los temores infantiles a ser abandonado (los mismos sentimientos se
pueden experimentar con la muerte de un padrastro o tutor o abuelo, quien haya sido una

figura significativa en el crecimiento de una persona).

La muerte de un padre es una pérdida particularmente dolorosa cuando un hijo se
identifica de manera profunda con el padre que muere. Y suele suceder que el otro padre
el que permanece vivo se convierte en el blanco de resentimiento, enojo y otros

sentimientos violentos.

Kubler-Ross (1985), menciona que los nifios que crecen en el seno de una familia en la
gue el padre o la madre tiene una enfermedad mortal, tienden a reaccionar de distintas
maneras. Los adolescentes por lo general se ven mas afectados que los nifios muy
pequefios y este grado de afectacion depende mucho de la filosofia de ambos padres y
de lo dispuestos que estén para hablar abierta y sinceramente con sus hijos sobre el

tema de la muerte.

Los nifios a quienes se ha permitido participar en la muerte de un abuelo o pariente a una
edad temprana, casi siempre estaran mejor preparados para el caso de que un padre o un

hermano esté mortalmente enfermo.
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Por lo que cuando los adolescentes responden a la enfermedad fatal de un padre
mostrandose abusivo o ingobernable, es necesaria la comprension de una persona
objetiva que interprete dichos actos como una defensa contra el temor de la pérdida

inminente.

O’Connor (2004) senala que, antes de que pueda adoptar la posicion del hombre en la
familia o en cualquier relacion — un papel para el que se siente inadecuado- debe enterrar
psicolégicamente a su padre. Asimismo, la muerte de un padre puede intensificar otras

crisis emocionales que estén ocurriendo en la vida de un hijo al mismo tiempo.

Las raices de la relacion padre-hijo son tan profundas, que en ocasiones los vinculos
permanecen vivos durante mucho tiempo después de la muerte del padre. Algunas veces

el hijo se esforzara por cumplir las fantasias o suefios incompletos del padre.

Cuando la identificacibn con un padre es mayor que con el otro, es natural que el
fallecimiento de ese padre provoque un impacto mayor en el hijo. También presenta una
oportunidad perfecta para enfrentarse a las emociones que estén enterradas. Si el
proceso del duelo se maneja completamente en términos practicos y psicologicos, el hijo
puede avanzar en areas nuevas de desarrollo y madurez. La muerte de un padre es la

oportunidad para progresar, no para una regresion.

La capacidad para discutir la salud de un padre o su muerte cercana es importante para
estar en posicion de terminar los asuntos pendientes que se lleguen a tener y despedirse,
pero se requiere una honestidad que debe derivar de la sinceridad en otros asuntos y

sentimientos.

Cuando el duelo no se elabora eficazmente a la muerte de uno de los padres, el
fallecimiento del segundo, frecuentemente presenta la oportunidad de terminar el duelo
por ambos. Una vez que han muerto los dos padres se finaliza la transicion de nifio a

adulto, de la generacion intermedia a la de mas edad.

La muerte de un padre puede ser la ocasion para que los hermanos renueven su
cercania, muchas veces los hermanos se separan unos de los otros después de que

mueren sus padres.

Si los nietos son adultos cuando muere un abuelo, a menudo son el apoyo mas cercano y

efectivo que tiene un padre; y el adulto sin hijos con frecuencia se siente realmente
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huérfano cuando se queda sin familia. Necesita aumentar sus amistades y relaciones para

asegurar un sistema de apoyo.
1.3.3 La Muerte de los Hijos.

O’"Connor (2004) dice, que la muerte de un hijo es algo que a la mente humana le resulta
muy dificil comprender parece que es un suceso que va en contra de la naturaleza, es
una crueldad casi inconcebible; pero sucede. Algunas veces los padres tienen que
presenciar la enfermedad o sufrimiento y la consecuente muerte de los hijos a quienes

dieron la vida.

El duelo después de la muerte de un hijo es uno de los mas prolongados y una de las
pérdidas con las que es mas dificil vivir. Es necesario lidiar con tus propias emociones y
las de otros miembros de la familia; algunas veces cuando un hijo padece una
enfermedad prolongada, también se tiene que enfrentar a su sufrimiento. Esta situacion
obliga a los padres a confrontar su propia comprension acerca del significado de la

muerte.

La mayoria de los informes de nifios (y adultos) cuya muerte se aproxima, revelan que lo
que quieren y con lo que se sienten comodos es con la realidad y la verdad, la sinceridad
y la honestidad. La falsedad desorienta y consume energia, despoja a la persona
moribunda del derecho de terminar con honestidad y apego a la realidad. Ademas, los
nifos son sensibles a las sefiales no verbales ellos se dan cuenta cuando se esta

fingiendo o no se es sincero.

Una vez que se le haya dicho la verdad al nifio en un lenguaje en el que puede
comprender, es importante que él siga su propio proceso natural del duelo: su edad,
personalidad y patrones para manejar la tensién de la situaciéon y el cambio seran los que

determinen la forma en que responda al duelo.

Lo mas tragico en la muerte accidental de un nifio es que parece completamente
innecesaria e injusta, se ha extinguido tan temprana tan prematuramente, el despedirse
de un hijo puede ser una de las pruebas mas duras de la vida; con seguridad esta muerte

afectara a toda la familia.

Los abuelos sentiran un tremendo dolor; por la pérdida del nifio y por ver a sus propios

hijos tan lastimados y se sentiran impotentes para ayudarlos. Es fundamental no olvidar
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tampoco las necesidades de los hijos sobrevivientes en la familia; es inevitable que sufran
por la muerte de un hermano(a) incluso inconscientemente se pueden sentir responsables

y es probable que surja en ellos el temor por su propia muerte.

La autora Roccatagliata (2005), dice que la muerte de un hijo representa para el padre la
pérdida del control, pues lo despoja de su ego y del sentido de si mismo, dejandolo
sumido en un fuerte sentimiento de fracaso personal. Ademas la sociedad se preocupa
mas del dolor de la madre, dejando al padre en un segundo plano sin oportunidad para

sacar sus emociones y hablar de su pérdida.

Por otro lado, el dolor no tiene limite de tiempo y mientras para uno de los padres

pareciera ser que reponerse es impensable, para el otro la sanacion es una meta.

Como menciona O Connor (2004), con frecuencia cuando la familia esta de duelo, se
pasa por alto a los nifios, pero ellos también necesitan expresar su pena para continuar
con su vida en una forma sana. Necesitan mas apoyo, carifio, reafirmacion y la
oportunidad para hablar de sus sentimientos, incluyendo los negativos hacia el hermano
fallecido. Los nifios que no expresan estos pensamientos pueden llevar hasta la vida

adulta una ansiedad no resuelta acerca de la muerte.

Dice Roccatagliata (2006), que cuando un hijo muere, los padres sienten que perdieron
una parte de si mismos, porque en el amor que le tenian habia una parte de ellos.
Ademas pueden sentir que perdieron todo el esfuerzo y las esperanzas que fueron

invertidas en ese hijo.

Los padres pierden razén futura, porque la muerte de un hijo provoca una
desorganizacion temporal de la manera de ver la vida, pues lo que ocurrié es un evento
traumatico y quedan expuestos a su propia impotencia. Por naturaleza humana todo se

busca controlar, aunque racionalmente eso sea imposible.

1.3.4 La Muerte antes o después de Nacer.

Cuando se pierde a un hijo por aborto, nace muerto o en el principio de su vida, su
personalidad no esta plenamente formada como la de un nifio de meses o afios de edad.
Sin embargo este hecho también implica un duelo debido a que en ocasiones se

intensifica por las esperanzas y expectativas vinculadas con el nuevo bebé.
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El nacimiento de un nifio con defectos fisicos o retraso mental, produce también una
sensacion de pérdida y dolor cuando se comprende que el nifio nunca podra llevar una

vida completamente normal.

Los conflictos que trae consigo este tipo de duelo pueden continuar durante afos, a

menos que los padres lleguen a una resolucion elaborada y manejando sus emociones.

Las mujeres que dan a luz a un bebé muerto o que muere inmediatamente, se ven
abrumadas con los aspectos del entierro, del nombre del nifio y el qué decirles a los
amigos. Se pueden sentir culpables, como si hubiesen hecho algo malo que ocasiono la
muerte. Cuando el nacimiento se ha planeado con todo cuidado, la ausencia del bebé es
devastadora; es necesario que los padres elaboren su duelo pacientemente antes de

tomar decisiones acerca de otro embarazo.

Por otro lado las mujeres que se deciden por el aborto, su duelo serd igual al que se
experimenta por su hijo muerto; en el caso del aborto parece mas facil pues gran parte del
duelo se presenta antes del aborto, durante el proceso de la toma de decision. En esta
parte también todas las etapas del duelo estaran presentes. Cuando una mujer descubre
gue ha quedado embarazada por accidente, primero reacciona con negacion, la segunda
reaccion de enojo; posteriormente la negociacion; como el desear que surja algun tipo de
imprevisto y que no se concluya el embarazo, después la depresion; donde se
experimentan todas las emociones no resueltas, incluyendo culpa, el enojo, la decepcion
y tristeza; pues se esta renunciando a una parte que es de la mujer que decide abortar y

a un hijo propio y se debe lidiar con cuestiones como el abandono de una vida potencial.

Y la aceptacion es la etapa final del duelo. Pues si se ha decidido seguir adelante y
someterse al aborto, ahora se estara en condiciones de efectuar los arreglos necesarios y

llevarlos a cabo.

Por otro lado se encuentra la adopcién; es decir que algunas mujeres toman la dificil

decision de dar en adopcién a un infante o nifio. Y ésa es una pérdida que crea dolor.

O’Connor (2004), sigue hablando de los distintos tipos de muertes que se pueden

presentar en la vida.
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1.3.5La Muerte de Amigos y Hermanos.

Cuando muere un amigo cercano, especialmente si la persona es mas o menos de la
misma edad y del mismo sexo, con frecuencia se obliga a pensar en la muerte de uno

mismo.

La mayoria de las personas comprenden el dolor que sienten los que pierden a un
miembro de la familia, son pocas las que se dan cuenta de las circunstancias especiales y
el trauma que se sufre cuando un amigo intimo se enfrenta o tiene una enfermedad mortal

0 es victima de un accidente.

La muerte de un hermano, es una pérdida relevante y es importante considerar varios
factores como las edades de los hermanos, la cercania de la relacion y la solucién de las

rivalidades fraternales son algunas consideraciones fundamentales.

En el caso de los hermanos adultos, el impacto emocional casi siempre se reduce. Por lo
general, la vida los ha llevado en direcciones diferentes y se empieza a desvanecer la
intensidad de las conexiones de la infancia. Suele presentarse una profunda sensacion de
tristeza y pena, mas bien como si se perdiera una parte de uno mismo, pues significa
perder una parte del pasado, de las experiencias, padres y lugares comunes, y ademas

las relaciones fraternales son las mas prolongadas en la vida.

La diferencia es marcada si estd cerca durante un largo periodo de enfermedad y
deterioro gradual; entonces el impacto de la muerte serd mas significativo que si han

estado separados durante afios.

Por otro lado los pensamientos sobre la propia muerte o el fallecimiento de alguien de
quien se depende para sobrevivir o para sentir compafia, obliga de alguna manera a

confrontar la propia soledad.

Menciona Byock (2005), que las palabras mas importantes que las personas siempre
deben recordar decir tanto en vida como al momento de morir son “perdéname”, “te
perdono”, “gracias” y “te quiero”; aunque las dos primeras son las mas dificiles de

pronunciar.

Las personas mas importantes en la vida son los padres, hermanos, las parejas, los hijos

y los amigos puesto que forman parte de la persona. Por lo que la muerte no puede
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cambiarlo, es decir que de muchas formas conscientes o no aquellos que mueren siguen

influyendo en las percepciones cotidianas de los que aun viven.

Urrea (2008), cita que vivir el duelo de un padre, de una madre; es sin duda una
experiencia que trasgrede el registro de la historia personal. Perder la procedencia es

activar el sentimiento de abandono.

El autor Beauvoir (2006), dice que no existe muerte natural; y que nada de lo que le
sucede al hombre es natural puesto que su sola presencia cuestiona al mundo. Todos los
hombres son mortales; pero para todas las personas la muerte es un accidente aunque la

conozcan, esta es una violencia indebida.

La familia que rodea al enfermo o al ser querido que padece de una enfermedad, sufre de
distintos tipos de pérdidas, las cuales son irreparables y con las que se debe aprender a
vivir, para que poco a poco se salga adelante de este proceso del duelo después de la

muerte de alguien.

Aqui se hace mencién de cuales son aquellas pérdidas que se viven en este periodo.

1.4 TIPOS DE PERDIDAS.

Pérdida es la carencia o privacion de lo que se poseia. Dejar de tener alguna cosa a
causa de una contingencia, asi como de cualidades, de ser, o0 actuar; puede producir un

fracaso o una desventaja Kiibler-Ross (1997).

Desde la perspectiva de Aponte-Jolly (2005), existen cierto tipo de pérdidas; 1. Pérdida
de la fuerza fisica: una persona enferma puede quedarse sin energias, sin animo para
realizar algo. Se ve bien, pero no se cuida, no se mueve, no conversa, no come. El que la
mira dice que ha perdido el interés de vivir o que se ha dado por vencida, cuando en

realidad no tiene fuerza para hacer estas cosas. No le exija més de lo que puede hacer.

2. Pérdida de movilidad: Un paciente puede no moverse porque ha perdido la capacidad
motriz, tal vez no tiene fuerza o su cuerpo ha dejado de funcionar. Tal vez su sistema
nervioso ha sido atacado por la enfermedad y sus piernas y brazos no responden a las

ordenes del cerebro. O puede ser que el dolor no le permita cambiar de posicién. Aln que
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este paciente quiera darse vuelta y mirar a quien lo visita, o cambiar de posicion para que

la luz del sol no le moleste los ojos, sencillamente no puede.

3. Dificultad al respirar: En ocasiones a la persona enferma se le dificulta respirar. Puede
ser porque la inspiracion le causa dolor en los costados o porque los pulmones estan
llenos de fluido o porque hay algun obstaculo (como un tumor) en la via respiratoria que
no permite que el aire pase. Cuando el paciente trata de respirar mueve la cabeza de lado
a lado, apoyandose en sus codos, sentandose, y hasta quitandose la mascarilla de

oxigeno porque siente que le estorba.

4. Vomitos y diarrea: Estos no permiten que el paciente coma o beba con tranquilidad. El
solo hecho de pensar que va a vomitar 0 que la diarrea va a comenzar por mas que
quiera aguantarse hace que la persona rechace los medicamentos o la sopa que se le
prepar6 con tanto amor, aunque se le de los medicamentos por un tubo colocado en la
nariz, muchas veces no les hacen efecto porque los vomita. A veces vomita aunque no
coma. Ademas la diarrea con frecuencia produce irritaciones y escoriaciones severas

alrededor del ano y los genitales que causan en el paciente fuertes ardores y dolores.

5. Hinchazén: A veces el enfermo se hincha tanto que se desfigura y cuesta trabajo
reconocerlo. Su piel se ha vuelto fragil y se lastima con cualquier movimiento; a la
enfermera se le complica encontrar las venas para inyectarle medicamentos intravenosos

y tiene que picarlo con la aguja hipodérmica mas veces, que a su vez causa mas dolor.

6. Descomposicion de la piel: Con algunos males la piel cambia de color, se pone dura, se
llena de ampollas, a veces se ve sudada o supura. Huele mal y da la impresién de estar
podrida, pica constantemente. Casi siempre esta condiciébn causa estragos emocionales

en el paciente, independientemente de su edad o0 sexo.

7. Hemorragia: Hay pacientes a quien es imposible detener la pérdida de sangre. La
hemorragia no siempre es evidente porque puede ser interna, pero cuando es visible
causa temor a los pacientes y a sus visitantes. La hemorragia se puede presentar en los
vomitos, las diarreas o al orinar. Puede haber sido provocada por una herida quirtrgica

gue no cierra, esa sangre huele mal y el paciente se siente sucio y se avergienza.

8. Pérdida del habla: Hay pacientes que no pueden hablar. Pasan dias con la mirada fija

en la nada y aun que uno los sacuda por los hombros no responden porque no pueden.
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9. Pérdida del apetito: Existen pacientes que dejan de comer y de beber, se debilitan,

adelgazan, se ven fragiles; a la par, pierden la facultad para alimentarse.

Dice Aponte-Jolly (2005), “No quiero afirmar que el paciente con estos sintomas esta por
morir, digo que la persona en estado avanzado de enfermedad a la que el médico dice:
“Se esta muriendo”, exhibe algunos de estos sintomas o sefales; en relacion a los tipos

de pérdidas que presentan tener los enfermos.”

Morales (2003), menciona que mientras mas cerca e intensa sea la relacion que se llevo
con la persona que ha muerto, mas doloroso y dificil sera el entender el hecho de que ya
no se encuentra. Por lo que es légico que al principio se trate de negar la existencia de la

muerte.

Se debe entender que todo ser humano consta de un cuerpo fisico y un cuerpo espiritual
o alma. Por lo que el cuerpo fisico de la persona no es mas que la vestimenta que el

cuerpo espiritual o alma utiliza para ser visto en este mundo material.

El cuerpo no es el hombre; el hombre es alma y lo que cominmente se conoce como
muerte, no es mas que el quitarse la vestimenta fisica que envuelve al alma. Por
consiguiente lo que se llama muerte no es el fin de la persona, sino el inicio de una nueva

etapa.

Por su parte Levinstein (2005), dice que cuando llega la muerte , se estremece el alma y
se desgarra el corazon, todas aquellas cosas que separan a la persona de ese ser
amado se desvanecen como lo es el reproche, el enojo, resentimiento y lo Gnico que
gueda es su ausencia. El tiempo se convierte en un cruel verdugo por el tiempo que se
fue y no regresara mas, lo mucho que no se dijo cuanto se necesitaba a esa personay lo

importante que era.

Lo que prevalece después de su partida es un vacio que no se llena con nada, es la culpa
de que se pudo hacer algo mas por esta persona ausente, los proyectos que no se

realizaron, dudas y muchas emociones encontradas.

Para CENSIDA (2011), el VIH; es también llamada la enfermedad del rechazo y la
discriminacion; esta enfermedad esta estigmatizada porque anteriormente sélo la
padecian los homosexuales, prostitutas y drogadictos y muchas personas creian que se lo

merecian.
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Los enfermos de SIDA lucharon porque se llamara enfermedad inmune degenerativa.
Estas personas guardan la enfermedad en silencio para evitar ser discriminados, pues Si
se hace visible no sélo pierden su trabajo, sino que también pierden amistades por
mencionar algunas cosas; en si, hay rechazo por las personas que los rodean. Las
personas que tienen SIDA piensan que esta prohibido hablar de ello, pues genera
desprecio y estigma social.

CENSIDA (2011), aporté la creacion de una campafa y dice entonces que con esta se
buscaba la re-dignificacién al justificar que el SIDA no es una sentencia de muerte. En
una marcha de personas que presentaban el Sindrome de Inmune Deficiencia Adquirida
se podian observar carteles que decian “El (VIH-SIDA) te puede matar, pero la
discriminacion y el rechazo te quitan la vida”; esto como forma de comunicar a toda la

poblaciéon como se vive una persona infectada por el virus.

Como dato general; cabe mencionar que por cada infectado hay tres que no lo saben y
son heterosexuales, y un alto porcentaje que presenta esta enfermedad son amas de

casa.

Los programas televisivos que expandian prevencion contra esta enfermedad, resultaron
ser un arma de dos filos pues lograron por un lado detener la expansion del VIH en
homosexuales, prostitutas, drogadictos y ex presidiarios; entonces las personas que no

entraban en esta parte de la sociedad no se cuidaron.

En ocasiones se llegan a presenciar tragedias como son las pérdidas mdltiples de varios
seres queridos ya sea al mismo tiempo o en corto tiempo para Kuibler-Ross (2006), las
pérdidas multiples son una tragedia, y el trauma dura mas tiempo. La negaciéon es mucho

mas fuerte, la ira es mas intensa y la tristeza y la depresién son mayores.

Las pérdidas se entremezclan de manera natural, pero es importante otorgar el tiempo

necesario a cada persona.

Otro tipo de situaciones de pérdida mdltiple aparece cuando un ser querido fallece
mientras todavia estamos llorando la muerte de otro ser querido. Y es posible que la

persona se llegue a preguntar quién sera el siguiente.
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Pangrazzi (2006), dice que la muerte de una persona querida repercute en el cuerpo
produciendo alteraciones en el campo del aparato digestivo, circulatorio, nervioso y
glandular de los sobrevivientes.

Existe por parte de los sobrevivientes llanto, recuerdo de la persona perdida,
hiperventilacién o ansiedad en la respiracion, consternacién o rigidez fisica, sequedad en

la boca, temblores y a veces desmayos

En el periodo siguiente a la sepultura, el cuadro de reacciones fisicas se amplia

ulteriormente con:

-Dolores agudos (mas frecuente en las mujeres);

-Momentos de panico o sofocacion (especialmente cuando las personas viven solas);
-Dolor de cabeza o sensaciones de fuertes compresiones a la cabeza;

-Insomnio: hay quien tiene dificultad para dormir y pasa horas interminables en vela
mientras amanece; quien no quiere apagar la luz para no sentirse solo; quien se despierta

en momentos determinados que coinciden con costumbres anteriores.

-Pérdida del apetito: la mesa, normalmente representa un momento especial para
compartir, el alimento es algo que se acoge con alegria. Ante un acontecimiento luctuoso,
hasta el cuerpo se revela rechazando el alimento; esto sucede especialmente cuando las
personas viven solas; el alimento, cualquiera que sea, pierde su sabor, falta la motivacion
para prepararlo, a menudo se limita a comer algo para sobrevivir. Y en otras ocasiones se
encuentran las personas obsesionadas por la necesidad de alimentarse; esto para

compensar el vacio que se ha creado.

-Pérdida de la fuerza fisica: muchos sienten una fuerte sensacion de debilidad después de
la pérdida. Es como si no tuvieran energia suficiente para llevar adelante los normales

guehaceres cotidianos. Cualquier pequefia actividad parece exigir un esfuerzo enorme.

-Sentido de inquietud: los casos de personas que viven en un estado de agitacion
permanente; tienen dificultad para estar quietos, se mueven sin motivo y presentan tener

muchos nervios.
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-Falta de deseo sexual: el dolor causado por el duelo no se condiciona facilmente con la
necesidad del placer. La dificultad para establecer la intimidad fisica la sienten
particularmente las parejas que han perdido un hijo.

La afliccion del cuerpo debe ser escuchada, acompafiada y curada.

Campero (2000), dice que al acompafar en el proceso de soledad, es a veces retirarse,
guedarse en silencio, es el entender que no es que la persona enferma no quiera la
compafia, puesto que se encuentra en ese proceso de reencuentro y de afirmacion de si
mismo; y solo si es capaz de afirmarse sera capaz de participar en un nueva relacion de

trascendencia.

Por su parte Kibler-Ross (1997), menciona que siempre que le llegaban a preguntar
sobre la muerte, respondia que esta era maravillosa, puesto que aunque es lo mas facil
gue las personas van hacer, la vida es ardua y es una lucha. En la que se reciben muchas
lecciones y cuanto mas se aprende, mas dificiles son las lecciones, pero cuando se

aprenden dichas lecciones el dolor desaparece.

Una vez que se han mencionado las pérdidas que se sufren al vivir este proceso de
muerte, no se debe olvidar que las personas que estan infectadas del VIH-SIDA, pasan
por un duelo tanto de su propia muerte, como de la pérdida de todo lo que los rodea, por
ser rechazados de manera discriminada por la sociedad. Aqui se muestra como se viven
estas personas tras enterarse de sus resultados positivos al padecer esta enfermedad

letal y mortal.
1.5 LA PERSONA QUE HAY DETRAS DE LA ENFERMEDAD DEL VIH-SIDA

Klbler-Ross (1997), dice que el sida representa un peligro para la humanidad, pero a
diferencia de la guerra, es una batalla que se desarrolla en el interior, por lo quede se
debe elegir entre el odio y la discriminacion o se va a tener el valor de elegir el amor y el

servicio.

Por su parte Cole (1999), menciona que cree en el nacimiento, la muerte y la
reencarnacion y siente a la vida como un drama en el cual todas las almas desempefian
un papel en el escenario del mundo. Las nuevas almas se incorporan al drama, mientras

que las viejas siguen renaciendo en una civilizacién que crece.
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La realizacion en el individuo a menudo sigue a una crisis, la cual desafia o destruye las

mascaras de la conciencia corporal.

En relacion a como surgio esta enfermedad Dethlefsen y Dahlke (2006), dicen que son
reserva natural del virus del SIDA ciertas especies de monos del Africa Central;
especialmente el macaco verde. Fue descubierto a finales de los afios setenta en un
drogadicto de Nueva York. Por la utilizacion comidn de agujas hipodérmicas, el virus se
extendié primeramente entre los toxicbmanos y paso6 después a los homosexuales, entre
los que siguié extendiéndose por contacto sexual. Actualmente, entre los grupos de
riesgo, los homosexuales ocupan el primer lugar, debido a que la relacion anal practicada
preferentemente suele producir pequefias heridas de la sensible mucosa del intestino
recto. Esto permite a los espermas que contengan el virus para pasar a la sangre, y la

mucosa vaginal es mas resistente a las heridas.

CONASIDA (1990), explica que el SIDA es una enfermedad infecciosa nueva, contagiosa
y prevenible, universal, en la actualidad incurable y mortal, que afecta las defensas del
organismo, favoreciendo la aparicion de infecciones graves y canceres raros;

constituyendo a la fecha, un grave problema de salud publica; a la vez una pandemia.

Una enfermedad infecciosa es un conjunto de fendmenos que se producen en una o
varias partes del cuerpo por la accién de un agente biolégico, extrafio al mismo, asi como

la reaccion que el organismo presenta contra éste.

Una epidemia es el aumento de la frecuencia del nimero de casos de una enfermedad,
en un tiempo y lugar determinados, que excede la ocurrencia esperada (CONASIDA,

SIDA: Manual del Trabajo para Capacitadores, 1990)

Con respecto al SIDA, antes de 1981, en México no existia ningun caso de SIDA. En
1988, hasta abril se habia sumado 1302 casos reportados, constituyendo asi una

epidemia.

Se considera que una epidemia se ha convertido en una pandemia; cuando la epidemia

abarca a la mayoria de los paises.
Las siglas de SIDA, corresponden a la siguiente interpretacion:

S = Sindrome
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| =Inmuno

D = Deficiencia

A = Adquirida

SIDA = Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida

Se le denomina asi porque estos conceptos representan y caracterizan aspectos basicos

involucrados en la enfermedad, como son:

a) Sindrome; hace referencia a un conjunto o a una serie de signos y sintomas que
caracterizan una enfermedad.
El Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida constituye, a su vez una serie de

sintomas y signos que se presentan debido a alteraciones en el Sistema de Defensas.

1. Signo: Es la manifestacion objetiva de una enfermedad; esta manifestacion puede
ser observada por un examinador- basicamente el médico- quien las “observa” a
través de la exploracion del paciente. Viéndolo, escuchando, palpandolo
(tocandolo).

En el caso del SIDA: ganglios crecidos, fiebre, tos, adelgazamiento.

2. Sintoma: Es la manifestacién subjetiva de una alteracién (organica o funcional)
que solo la persona examinada puede “observar” (percibir, sentir); y que el médico
puede conocer s6lo mediante un interrogatorio al paciente.

En el SIDA: fatiga, naduseas, diarrea, dolor en diferentes partes del cuerpo (sobre todo
estomacal y de cabeza), falta de aire.

Por lo tanto en el SIDA, el sindrome se refiere a los ganglios crecidos, fiebre,
adelgazamiento, tos, asi como a la fatiga, dolor, dificultad para respirar, diarrea entre

otros, que caracterizan a esta enfermedad.

b) Inmuno; Relacionado con el Sistema Inmunoldgico.
Se refiere a la capacidad de defensa que tiene o que desarrolla nuestro cuerpo contra los
agentes extrafios. (Sustancias toxicas, células cancerosas o agentes infecciosos: virus,

bacterias, hongos, parasitos.)
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c) Deficiencia; Implica que se tiene muy poco de algo que se necesita.
En el caso del SIDA: la deficiencia es inmunologica- deficiencia en las defensas-. Al
debilitarse el Sistema Inmunolégico, no puede defender el organismo de las infecciones;
por lo que la persona queda a expensas de éstas.

d) Adquirida; Se refiere a algo que se consigue u obtiene después de la fecundacion;
puede ser mientras se est4d en el Utero, después de que el 6vulo y el
espermatozoide se han juntado y empieza a formase el bebé, o después del

nacimiento.

Es pues, contrario a hereditario, en el sentido de transmisién genética (como seria el color

de ojos, pelo, etc y algunas enfermedades.

CONASIDA (1990), hace referencia en que en el caso del SIDA, la inmunodeficiencia NO
es hereditaria, sino que se adquiere en algin momento del desarrollo. Incluso para
adquirir VIH en el utero, es preciso que la madre se infecte en algin momento del
embarazo o ya lo estuviera antes. De alli que los bebé que nacen con SIDA la adquieren
de la madre, porque ella ya tiene la infeccion.

Por lo tanto, el Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida: Es un conjunto de sintomas y
signos que manifiestan la adquisicion de una deficiencia en el sistema de defensa del
organismo, quedando pues €l mismo expuesto a diferentes tipos de infecciones y de

canceres.

Por consiguiente la parte del organismo que se ve afectado en esta enfermedad es el

Sistema de Defensa.

Y el Sistema de Defensa; son las formas que tiene el organismo para defenderse de

cualquier extrafio. Y esto lo realiza a través de distintos mecanismos de defensa.

El organismo no cuenta con un solo mecanismo de defensa ante los agresores, existen
diferentes mecanismos para defenderse; en un primer momento, ante el agente extrafio,
el organismo presenta una defensa inicial, que constituye la primera linea de batalla; esta

defensa se lleva a cabo a través de:

a) Barreras naturales (piel, mucosas ,etc)
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b) Sustancias (acidos grasos de la piel, saliva, acido gastrico, etc.)
c) Cierto tipo de células o glébulos blancos (neutréfilos, que son los que dan lugar a
la pus)
Su funcién es evitar la entrada y dafio del agresor y destruirlo. La accion de este
mecanismo es inespecifica, es decir; se lleva a cabo de la misma manera,

independientemente del agente.

Ahora bien, en caso de que esta primera fuerza sea insuficiente para defender al
enemigo, el organismo pone en accion a una segunda linea defensiva, més efectiva y
especifica; disefiando armas especificas contra ese invasor. Y esta segunda linea
defensiva la constituye el sistema inmunolégico.

El Sistema Inmunoldgico esta compuesto por una serie de células especializadas que no
tiene una localizacién precisa, distribuyéndose en todo el organismo. Se concentra en

ganglios linfaticos, el bazo, el timo y la médula 6sea.

Dice CONASIDA (1990), que estas células del Sistema Inmunologico son:
a) Un tipo de gldbulos blancos llamados linfocitos.
Hay 2 tipos basicos de linfocitos: los linfocitos T y los linfocitos B.
Linfocitos T: Dirigen la defensa del organismo. Y son de diferentes tipos como:
e T cooperadores: se encargan de enviar sefiales para alertar y preparar a todas las
células del Sistema asi como para destruir al agente agresor.
e T supresores: son como arbitro que decide cuando termina la lucha.
e T exterminadores: son los que se encargan directamente de destruir células

envejecidas, cancerosas o infectadas por alglin agente infeccioso.
Linfocitos B: Se encargan de fabricar las armas especificas para la defensa (anticuerpos).

b) Macréfagos; Son los encargados de atrapar, engullir y digerir al agente agresor; y
de presentarlos ante los linfocitos para que éstos lo conozcan y empiecen a

actuar.

Un antigeno; es toda sustancia o particula extrafia que puede provocar alguna respuesta
de defensa del organismo. CONASIDA (1990).
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Pero lo que causa el SIDA; es un VIRUS. Y un Virus es un ser viviente, muy pequefio que
no puede distinguirse con el microscopio de luz (en contraste con las bacterias) en
ocasiones causante de enfermedades, siendo uno de los agentes infecciosos mas

pequefios que se conocen.

CONASIDA (1990), las caracteristicas fundamentales de los Virus son:

a) Su necesidad de hospedarse en un organismo vivo (huésped) para poder
sobrevivir.

b) Requerir para su replicacion encontrarse dentro de una célula viva.

c) Ser poco resistentes fuera del organismo

d) Por lo tanto, ser poco resistentes a los agentes fisicos (calor, frio, sequedad,
humedad, etc...) y a los agentes quimicos (desinfectantes).

e) Para poder penetrar a la célula viva donde se va a alojar necesita que esa célula
contenga los receptores especificos con los cuales se una el virus y, de esta

manera, pueda entrar a la célula.

Antes de la aparicién del SIDA no se conocia este virus, dice CONASIDA (1990) que este
fué descubierto hasta 1983 y 1984 y se conoce, mundialmente como Virus de la

Inmunodeficiencia Humana (VIH).

Las caracteristicas del VIH son:

a) Se hospeda en los seres humanos siendo pues el hombre, el Gnico organismo
huésped; no atacando a ninguin otro animal.

b) Como todo virus, para sobrevivir, requiere hospedarse en una célula viva. Las
células en las que se aloja el Virus de la Inmunodeficiencia Humana son los
linfocitos que, son un tipo de células o glébulos blancos. Se aloja también en otras
células como: neuronas, macrofagos y células epiteliales.

c) Los linfocitos se encuentran en grandes concentraciones en la sangre, en el
semen y en la secrecion vaginal; por lo tanto el VIH se localiza fundamentalmente

en estos liquidos corporales.

Se han aislado, aunque en poca concentracion, Virus de la Inmunodeficiencia Humana en

otros liquidos corporales, como son las lagrimas, el sudor, la saliva y la orina. Sin
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embargo, en estos liquidos se presenta poca concentracion- por lo que se requiere de
“litros” de los mismos para que una persona pueda infectarse; ademas lo que se
encuentra son virus libres, con poca sobrevivencia, en tanto que esas secreciones no
tienen linfocitos y por lo tanto no cuentan con células donde alojarse para alimentarse y
reproducirse, de alli que estén destinados a morir, al no encontrar la célula donde hacerlo.
Se agrega el hecho que algunas de estas secreciones son mecanismos de defensa de
nuestro organismo y por lo tanto, bactericidas (matan a los microbios) siendo sustancias

que inhiben o destruyen a cualquier virus. CONASIDA (1990).

Como ya se explicd los virus requieren para sobrevivir alojarse en una célula viva. Por
ello, el VIH al entrar al organismo, busca una célula a la cual penetrar. Estas células son
los linfocitos y los macréfagos, que son las Unicas células que le permiten la entrada. Ya
dentro de la célula el virus integra sus Ordenes al material genético de la misma,
provocando una alteracién en el funcionamiento de la célula infectada: o dependiendo de
diversos factores internos y /o externos, el virus puede empezar a replicarse destruyendo

las células que lo alojan disminuyendo asi el nimero de las mismas.

CONASIDA (1990), dice que como el virus ataca especificamente a los linfocitos T
Cooperadores y macrofagos, el Sistema Inmunolégico va a ser incapaz de llevar a cabo la
defensa contra agentes extremos, quedando de esta manera expuesto el organismo a

cualquier infeccion o desarrollo de canceres.

La manera en la que una persona se infecta del virus del SIDA; es a través del contagio
por una persona infectada. Por ello el SIDA es denotada como una enfermedad infecto-
contagiosa. Y una vez que la persona se ha infectado, puede pasar hasta 10 afios antes

de desarrollar las molestias.

Es importante mencionar la definicion de infeccion; esta es una enfermedad producida por
un agente infeccioso como (virus, bacterias, hongo, parasitos) en oposicion a

enfermedades de otro tipo como: hereditarias, degenerativas. CONASIDA (1990).

El contagio; es la adquisicion de una enfermedad a través del contacto directo o indirecto
con otros individuos infectados. Es importante distinguir que no todas las infecciones son

contagiosas.
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Las enfermedades infecto — contagiosas; son aquellas que para adquirirlas o contraerlas
el individuo debe ser infectado por el agente infeccioso (virus, bacterias, hongos,
parésitos) que las causan. Por lo tanto, se adquieren o contagian por el contacto con una
persona infectada.

Por lo tanto el SIDA es una enfermedad infecto contagiosa porque;

a) Es causada por un agente infeccioso: el Virus de la Inmunodeficiencia Humana
(VIH).

b) Es adquirido por el contacto con un individuo infectado.

c) Unavez que la persona se ha infectado puede trasmitir el virus; a su vez a una

tercera persona.

La persona no adquiere la enfermedad sino el virus que la produce, pudiendo desarrollarla
posteriormente, a raiz de que ha sido contagiada por el VIH. Asi pues, se contagia el VIH

que la causa, pero no la enfermedad (SIDA) en si.

Se contagia a una persona un virus, al estar en contacto; al pasar el virus de un
organismo infectado a uno sano. Y el contacto virus organismo se da a través de la
cadena de transmision.

Y una cadena de transmision; es el mecanismo a través del cual un organismo se pone en
contacto con un agente infeccioso, contagiandose con él. Implica todo el proceso de
trasmision, desde el reservorio- donde se encuentra el agente- hasta que termina por

alojarse en las células del huésped.

1.5.1 Los Elementos Involucrados en la Cadena de Transmision.

Lo que CONASIDA (1990) nos dice es que Son: Agente....Reservorio....Via de
Salida...Vehiculo...Via de Entrada...Huésped.

a) Agente: Se refiere al organismo que causa la enfermedad. El Virus de la

Inmunodeficiencia Humana (VIH) es el agente que produce el Sindrome de la

Inmunodeficiencia Adquirida. (SIDA)
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b) Reservorio: O también llamado fuente de infecciébn al animal que puede dar
acogida al agente infeccioso, mantenerlo y trasmitirlo. Hace también referencia al
conjunto de animales que son susceptibles a la enfermedad.

c) Via de Salida: Es el camino — orificio natural (boca, pene, vagina) o artificial

(herida, puncion de aguja) a través del cual el agente puede salir del reservorio.
En el caso del SIDA, la via de salida del VIH es: cualquier lesién en las mucosas
internas o externas del organismo, a través de las cuales pueda salir la sangre; asi
como la vagina y el orificio del pene, por donde salen secreciones vaginales y
semen.

d) Vehiculo: El vehiculo es el medio que utilizan los agentes infecciosos para
transportarse de un organismo a otro. Generalmente, los vehiculos son diferentes
liguidos o secreciones corporales (saliva, sangre, semen, pus, etc...). En
ocasiones lo constituyen los objetos que usa un infectado, asi como los

contaminados con estos liquidos.

En el caso del SIDA el vehiculo de transmision son liquidos corporales, siendo
transportado el VIH por la sangre, el semen, las secreciones vaginales y la leche materna.

Como ya se menciond; el sudor, la saliva, la orina, las lagrimas, al no contar con linfocitos
donde se aloja el VIH. Sélo contienen el virus en poca cantidad; o bien los contienen libres
y mueren, al no tener donde alojarse. Por lo tanto, estos liquidos no constituyen vehiculos

de transmision del VIH.

Puesto que el vehiculo de transmisién son liquidos corporales; CONASIDA (1990)
puntualiza que el VIH no se transmite por otros, como son los objetos que usan (ropa,

articulos domésticos, dinero, etc...)

Ni tampoco se transmite a través de otros animales (domésticos, insectos, etc...) en tanto

gue no son reservorios o susceptibles al VIH y, por lo tanto, no lo pueden transportar.

e) Via de Entrada: Se refiere a los diferentes caminos (nariz, ojos, boca, oidos, piel,
vagina, ano, érganos sexuales) por los cuales el agente infeccioso puede entrar al
huésped.

En el SIDA, penetra a través de algun orificio, de una herida o abertura en la piel o en la

mucosa interna de alguno de esos orificios del organismo (boca, ano, vagina); o bien de la
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placenta. Sin embargo, la mera entrada a estos orificios no implica su entrada al

organismo, ya que ello requiere una abertura que permita su entrada al interior del mismo.

f) Huésped: El organismo donde entra el agente infeccioso, alojandose en él.
Generalmente escoge algunas células especificas.

En el SIDA, el huésped, al igual que el reservorio, es siempre el hombre. Las células
donde se aloja son un tipo de glébulos blancos, los linfocitos; aunque a la vez puede
hacerlo en otra célula como las neuronas y los macrofagos. Asi una persona infectada
(reservorio) contagia a otra, previamente sana (huésped), al alojarse el VIH en sus

linfocitos y en sus neuronas.
1.5.2 Los Mecanismos de Transmision del VIH.
CONASIDA (1990), habla de estos mecanismos por los cuales se transmite el VIH;

a) El agente (VIH) se aloja en una persona, convirtiéndola en reservorio o fuente
infectante.

b) Esta persona o fuente infectante porta el virus en su sangre, semen 0 Secreciones

vaginales y leche materna.

c) Estos liquidos corporales son vehiculo de transmision del VIH. Si estos liquidos salen
del reservorio, a través de una herida en la piel o en la mucosa interna, por la vagina
(secreciones vaginales) o el orificio del pene (semen), por ejemplo: a través de sangre, de

secreciones vaginales o semen durante la relacion sexual.

d) Pueden entrar a otros organismos, a través de una transfusién con sangre infectada,
durante la relacion sexual, cuando la pareja esta infectada o durante el embarazo a través

de la placenta cuando la madre esta infectada.

e) El virus que “viaja” en los linfocitos de estos liquidos, se aloja en los linfocitos de los

liquidos del huésped, infectandolo a su vez.

Puesto que el VIH se aloja en sangre y semen/secreciones vaginales, los mecanismos de
transmision lo constituyen aquellas situaciones que propician que estos liquidos se
pongan en contacto. La transmision implica pues una serie de practicas (conductas) que

lo permitan.
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Se habla también de una transmisibn sanguinea, una transmisién sexual y una

transmision perinatal. Por lo que CONASIDA (1990) los describe de la siguiente manera;

1. La Transmisién Sanguinea: Implica que se ponga en contacto la sangre de un

reservorio y un huésped. Se han determinado dos formas de transmisién del SIDA

en que esté involucrada la sangre:

a)

b)

Transfusion de Sangre: Cabe la posibilidad que, si no se investiga mediante
una prueba si la sangre que se va a transfundir se encuentra infectada y esta
sangre se transfunde, se infecte a la persona que recibe la unidad de sangre
contaminada.

Usando jeringas y Agujas contaminadas: Cuando se utiliza una jeringa que fue
usada por una persona infectada por el VIH y que no se esterilizd
adecuadamente, pueden quedar en la aguja o la jeringa pequefias gotas de
sangre infectadas vy, al usarlas inyectarse el virus-directamente en el torrente
sanguineo-infectdndose. Las personas que se inyectan drogas y comparten
las agujas y jeringas tiene este riesgo. El usar jeringas desechables varias
veces, cuando no se esterilizan adecuadamente, también es de alto riesgo; en
especial porque el plastico es mas poroso Yy, por lo tanto, mas facil para que

se alojen particulas de sangre infectadas con el VIH.

2. Transmisién Perinatal: Durante el embarazo, el parto y la lactancia, una madre

puede transmitir el virus a su bebé, ya sea por via de la placenta, cuando aln esta

en el vientre; o durante el parto; o bien, a través de la leche materna.

3. Transmisién Sexual: Se da durante el acto sexual (coito) ya sea por via vaginal o

anal a través de las pequefias heridas que se producen durante el mismo, entrando

el semen o0 las secreciones vaginales en contacto con el torrente sanguineo.

Muchisimas personas han adquirido el SIDA como resultado de realizar el acto

sexual con una pareja infectada.

a)

Coito Vaginal: Durante el acto sexual (coito) por via vaginal- a pesar de que la
vagina esta preparada para el coito, por tener una pared gruesa, elastica y
protectora- pueden producirse heridas en su pared, sin que la persona se de
cuenta. Estas pueden ser tan pequefias que no se observa sangrado alguno, ni
generan molestia. Cuando el varén eyacula, el semen infectado entra en la

vagina y el VIH penetra en el torrente sanguineo por estas heridas.
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Investigaciones muy recientes indican que, inclusive, sin la necesidad de que
existan rupturas y/o heridas en la pared de la vagina, el VIH es capaz de
penetrar y traspasar la membrana vaginal y llegar al torrente sanguineo.

A la vez, una mujer con infeccién por VIH puede transmitirlo al varén durante el
acto sexual, al entrar en contacto los genitales masculinos con secreciones
vaginales infectadas; penetrando el VIH al torrente sanguineo a través de la
mucosa del glande y uretra o por pequefias heridas en su superficie.

b) Coito Anal: Durante el coito por via anal es méas frecuente que se den rupturas
y heridas, ya que la membrana del ano es mas delgada y mas fragil y, por lo
tanto, se rompe o rasga con mayor facilidad que la pared de la vagina- que es
MAas gruesa y protectora. Por esta razon, la transmision del VIH por el coito

anal presenta un mayor riesgo.

Pese a que los primeros casos de SIDA en América, se presentaron en homosexuales,
no es una enfermedad propia del grupo; sino que ésta relaciona con las préacticas
sexuales (especialmente la relacion sexual anal) practicada por algunos de los miembros
de este grupo.

Sdlo por mencionar; la homosexualidad se refiere a la preferencia sexual por individuos
del mismo sexo, la bisexualidad; es la preferencia sexual por individuos de ambos sexos.
Y estas personas mantienen relaciones sexuales con ambos sexos. Y la

heterosexualidad; es la preferencia por individuos del sexo opuesto.

Sin embargo al hablar de SIDA, no es conveniente hacer mencién a grupos de riesgo; ya
que, no existen grupos de riesgo, sino practicas de riesgo.

Una practica de riesgo son aquellas conductas que estan implicadas en la transmision de
una enfermedad.

CONASIDA (1990), dice que en el caso del SIDA, cualquier practica en la que se ponga
en contacto liquidos corporales (sangre y semen/secrecion vaginal) de una persona sana
con una enferma.

El SIDA se presenta en toda clase social y también en diferentes tipos de profesiones u
ocupaciones. Por lo tanto se puede contagiar con el VIH cualquier individuo que practique

las conductas involucradas en su transmision.
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El espectro de la enfermedad es la secuencia de hechos que acontecen en el organismo
humano desde el tiempo de la exposicidn al agente etioldgico hasta el de la muerte.
Comprende 2 etapas:

a) La asintomética: En la que aun no se presenta ningun sintoma vy, por lo tanto, la

enfermedad no puede ser detectada.

b) La sintomética: En la que hay signos y sintomas evidentes de la enfermedad.
Y en el caso del SIDA, el espectro de la enfermedad es la secuencia de hechos que
acontecen en la persona desde que se expone al VIH hasta que muere.
Lo que se contagia es el virus que lo produce (VIH); la enfermedad —SIDA- puede o no
desarrollarse.
Lo que sucede en el organismo de la persona al contagiarse, es que puede presentar
sintomas o signos que indiquen que la persona se ha contagiado.
En el caso del SIDA, una minoria al contagiarse, puede presentar molestias de corta
duracién, con ardor en la garganta, fiebre, aumento de ganglios en el cuerpo y cansancio,
2 0 3 semanas después de la infeccién; los cuales desaparecen espontaneamente. La
mayoria de las personas no presentan este cuadro y el primer dato de infeccién es la

aparicion de anticuerpos contra el VIH.

La manera de saber si una persona esta contagiada es a través de una prueba de
laboratorio. La prueba de laboratorio es un examen de sangre de la persona a través del
cual se detectan anticuerpos que el organismo infectado ha desarrollado contra el VIH.
Por lo tanto, mediante esta prueba-conocida como Prueba de ELISA- no se determina si
la persona tiene o no el VIH en su sangre, sino que existe en la sangre la presencia de

anticuerpos desarrollados contra éste.

CONASIDA (1990), describe de la siguiente manera que un resultado positivo; indica la

presencia de anticuerpos contra el VIH.

v' Sugiere que la persona ha estado en contacto con virus, desarrollando anticuerpos
contra él. Estos son los que se detectan en la prueba. Y por lo tanto que esta
infectada y puede a su vez infectar a otras personas trasmitiéndole el VIH, a través
de su sangre, semen 0 secreciones vaginales. Mas no significa que la persona

forzosamente tenga SIDA.
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Un resultado negativo indica que, por el momento, la persona no presenta anticuerpos
contra el VIH porque:

v No ha estado en contacto con el virus, ain no ha sido contagiado, a pesar de
haber estado expuesta a él, pero puede contagiarse si continua exponiéndose. O
también que no ha transcurrido suficiente tiempo después del contagio para que
haya formado anticuerpos.

1.5.3 El Periodo de Seroconversion.

Es el tiempo transcurrido desde que la persona se expone al virus hasta que hay
formacion de anticuerpos contra el agente infeccioso. En el caso del SIDA, desde el
momento en que la persona sana estuvo en contacto con el virus, contagiandose, hasta el
momento en que se forman anticuerpos pudiéndose detectar éstos en su sangre;
trascurriendo de 6-8meses.

De alli que si la prueba de deteccion se realizara en ese lapso, no aparecerian
anticuerpos contra el VIH. Sin embargo no significaria que la persona no esta contagiada
sino que auln no los ha desarrollado. Por eso se sugiere a las personas con practicas de
riesgo que se realicen peridédicamente la prueba, para determinar si ésta se encuentra en

periodo de seroconversion o realmente no se ha contagiado.

El lugar donde se realiza la prueba es en el Centro de Informacion sobre SIDA, siendo
gratuita y andnima; pero recomendable sélo para personas con practicas de alto riesgo.
La incubacion es el periodo que media entre el momento en que el organismo entra en
contacto con el virus, hasta los primeros signos y sintomas detectados por el médico. En
el caso del SIDA, el periodo de incubacion; es decir, el tiempo trascurrido desde el
contagio hasta la aparicion de los primeros sintomas es variable y puede extenderse
desde algunos meses hasta 5 afios 0 mas.

En el caso del SIDA deben transcurrir de 3 a 5 afios para que la persona inicie con
molestias. Las principales son: adelgazamiento, diarrea, manchas blanquecinas en la
boca, fiebre y otras.

Asi pues, en el SIDA; a diferencia de muchas otras enfermedades, la persona
generalmente no sabe que esta contagiada y este desconocimiento puede durar meses 0
afos (5 afios): ya que, en un primer momento, no hay presencia de signos ni de sintomas

que sugieran a la persona o al médico que el individuo se ha contagiado con el VIH.
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Por lo tanto, en un inicio la persona no desarrolla ningln sintoma, teniendo una apariencia

completamente normal. La persona es pues un portador asintomatico del VIH.

1.5.4 Un portador asintomético
CONASIDA (1990) define de la siguiente manera que;

Un portador: persona o animal infectado, que alberga un agente infeccioso, especifico de
una enfermedad, sin presentar sintomas clinicos de ésta, constituyendo una fuente
potencial de infeccion para el hombre.

Por lo tanto un portador asintomético del VIH es aquel individuo que lleva el virus en su
organismo, es decir, que esta infectado pero no presenta sintomas que lo indiguen;

siendo un portador asintomatico del mismo.

En el SIDA, un primer momento y/o durante mucho tiempo, la persona esta infectada y
lleva el virus en su sangre, semen 0 secreciones vaginales, pero tiene una apariencia
normal y no presenta sintomas. No sabe pues que esta infectada y que, por lo tanto,

puede infectar a otro (a través de los mecanismos de transmision).

Existe una pregunta que muchos enfermos que padecen de esta enfermedad tiene y
CONASIDA (1990) dice;

1.5.5 ¢ Todos los infectados presentan sintomas?
Existen las siguientes posibilidades:

1. Que la persona permanezca asintomatica, hablandose entonces de una infeccion
asintomatica, en la que se detectan niveles de anticuerpos pero no se presentan
manifestaciones clinicas de la enfermedad. Sin embargo, en este lapso puede
trasmitir el VIH a otras personas. El individuo puede permanecer asi, hasta ocho
afios o mas.

2. Que la persona, después de unos meses 0 afios sin sintomatologia, empiece a
presentar un sintoma de desgaste fisico, que puede referirse a las
manifestaciones iniciales de la enfermedad.

En este momento la persona presenta sintomas como: fatiga, dolores en diferentes

partes del cuerpo; y signos como: inflamacién de los ganglios linfaticos de mas de 3
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meses, tos, diarrea crénica, pérdida de peso, fiebre continua y persistente, sudoracion

nocturna.

a) Estos signos y sintomas son crénicos, por lo tanto, no desaparecen, como cuando
uno tiene gripa u otra infeccién viral benigna, constituyendo pues una: enfermedad
cronica.

Y una enfermedad crénica es aquella que tiene una duracién prolongada (méas de
un mes).

b) Estos sintomas no son especificos del SIDA; pueden manifestarse en otros tipos
de enfermedades como: hepatitis, fiebre, tifoidea, etc...

Por lo tanto presentar alguno(s) de estos signos y sintomas no significa que la
persona tiene SIDA; se requiere de otro tipo de datos para que se consideren
como signos y sintomas de esa enfermedad.

3. La persona puede mantener estos sintomas o desarrollar otras molestias como

infecciones graves y algunos tipos de canceres.

Se considera que se ha desarrollado SIDA cuando la persona:
v Infectada por el VIH (necesario).

v" Con manifestaciones iniciales (signos y sintomas) (no necesariamente).

Desarrolla:

-Sindrome de desgaste fisico.
-Manifestaciones neuroldgicas (demencia).
-Ciertos tipos de canceres raros.

-Alguna infeccion de las llamadas oportunistas (como la neumonia).

Sdlo entonces se diagnostica que la persona tiene el Sindrome de la Inmunodeficiencia
Adquirida.

Estos canceres e infecciones oportunistas se desarrollan aprovechandose de la
deficiencia en las defensas de la persona, ocasionada por el ataque del VIH al Sistema

Inmunoldgico.

CONASIDA (1990) aporta que el SIDA no es sinénimo de céncer; en el SIDA se
presentan canceres poco comunes debido a que el virus, al atacar las defensas, permite

su desarrollo.
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Las personas no mueren de SIDA, mas bien ataca a las defensas del organismo,
alojandose el VIH en los linfocitos. Este Sindrome hace que la persona esté mas expuesta
a infecciones y canceres que generalmente no se presentan en individuos con un Sistema
Inmunoldgico intacto. Sin embargo, ésta no muere por el dafio que sufre su Sistema
Inmunolégico sino por las enfermedades que lo atacan, aprovechandose de esa
deficiencia.

El SIDA es una enfermedad que hasta la fecha no tiene cura, pues no se han logrado
desarrollar medicamentos que combatan el virus que lo causa. Las alternativas para

evadirlo es alterar su curso evitando contagiarse y previniéndose.

Prevenir es; preparar o disponer con anticipacién las cosas, previniendo o evitando dafios

y prejuicios y anticipandose a ellos, al advertir o avisar sobre los mismos.

A la fecha no se ha desarrollado un vacuna contra el VIH, segura y eficaz. Y tal vacuna se

encuentra en la fase de experimentacion clinica.

Puesto que se conocen los mecanismos a través de los cuales las personas se pueden
infectar (mecanismo de transmision), esta enfermedad se puede prevenir no

exponiéndose o evitando participar en aquellas practicas involucradas en la transmision.

No todas las conductas implicadas en los mecanismos de transmision estan involucradas

en el mismo grado de riesgo. Se clasifican:

a) Sin riesgo de contagiarse con el VIH.

b) Con mediano riesgo para contagiarse

c) Con alto riesgo.
No todas las relaciones sexuales implican riesgo. Esto depende de con quien se realice y
del tipo de practica sexual involucrada.
Por su parte CONASIDA (1990), explica que con respecto a la persona, no existe riesgo si
la relacion sexual se da solamente con la pareja, siendo ambas personas sanas, es decir
no infectadas por el VIH, independientemente de las conductas sexuales que se
practiquen o de que se use 0 no condon.
El riesgo se presenta si se tienen relaciones sexuales con diferentes personas (parejas
multiples) o con desconocidos, en este caso, que no se puede saber si esta infectado o
no, el riesgo estara relacionado con el tipo de practica sexual involucrada. Dentro de ésta

se incluyen:

70



a) Practicas sexuales que no implican ningun riesgo para contraer SIDA como
aquellas en las que no hay intercambio de liquidos corporales (besos secos,
abrazos).

b) Otras practicas que son de mediano riesgo: implican la posibilidad de intercambio
de liquidos corporales (coito con uso de condon).

c) Finalmente, se presentan préacticas de alto riesgo: en las que se efectia un
intercambio de liquidos corporales (coito sin uso de condén).

Por lo tanto, la estrategia de prevencion no implica, por ejemplo; no tener ningun
tipo de contacto sexual, sino: analizar las diferentes practicas sexuales, ubicar su
grado de riesgo y evitar aquellas que impliquen un mediano o alto riesgo, asi como

determinar con quien se tienen.

Las técnicas sexuales se han clasificado de acuerdo al riesgo que implican de adquirir la
infeccion por VIH. Por lo tanto, el sexo seguro plantea una modificacion del
comportamiento sexual, de aquellas conductas sexuales inseguras, a conductas mas
seguras, implicando pues un cambio de un sexo “inseguro” (con riesgo) a un sexo
“seguro” (con escasos riesgos o sin él). Puesto que, sexo seguro- o sin riesgo- engloba
aguellas técnicas en las que no se realiza intercambio de liquidos corporales (semen,
sangre y secreciones vaginales) evitando el riesgo de contraer el VIH. Es decir, limitando
las practicas sexuales a aquellas en las que no hay riesgo de contraer el VIH. Por
aguellas préacticas sexuales donde no hay intercambio de liquidos corporales como los

besos secos y los abrazos.

El conddn no es so6lo un método anticonceptivo, sino también es una proteccion para
evitar adquirir enfermedades que se transmiten por contacto sexual, como la sifilis,

gonorreay el SIDA, entre otras.

El conddn es efectivo para prevenir el contagio con el VIH si se usa de manera adecuada;
ya que el retener el semen eyaculado por el hombre impide el intercambio de este flujo de
una persona con otra. A la vez, puesto que el VIH no es mas pequefio que otros virus, ni
que las moléculas de aire y agua (las cuales son mucho mas pequefas que él), se puede
asegurar que como ellos, no puede penetrar el latex. Por lo tanto cuando se usan
correctamente los condones, crean una barrera fisica contra gérmenes que causan

enfermedades de transmisién sexual.
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CONASIDA (1990), menciona que las principales causas de que los condones fallen, es
Su uso incorrecto y su consecuente ruptura. Por lo tanto para usarlo correctamente debe

considerarse:

1. Usar siempre condones nuevos.

N

Tenerlos en un sitio donde NO puedan ser dafiados por humedad ni calor, ya que
sus principales “enemigos” son la luz solar o blanca y la friccion.

Evitar romperlos con las ufias y los anillos.

Nunca inflarlos para probarlos.

Poner cantidad minima de lubricante en la punta del condon.

Utilizar lubricantes de agua exclusivamente.

N o o bk~ w

Colocarlo:

a) Abriendo su envoltura cuidadosamente

b) Sobre el pene erecto

c) Presionando su punta para sacar el aire del receptaculo
d) Desarrolldndolo sobre el pene

e) Sujetando su base para que no se zafe

f) Sosteniendo firmemente su base al retirarlo

g) Utilizandolo una sola vez

8. Arrojandolo a la basura, luego de utilizarlo.

Un dato importante por mencionar es que no toda transfusion de sangre implica riesgo,
so6lo la de sangre contaminada por el VIH.
En cuanto al riesgo debido a la transfusién de sangre, en nuestro pais desde 1987 la Ley
General de Salud exige que, antes de ser transfundida, la sangre sea sometida a
deteccién de anticuerpos anti-VIH, con la finalidad de que aquella que esta contaminada,
se elimine.
No hay riesgo de contagio en la donacion de sangre, ya que el equipo que se utiliza para
ello es estéril (libre de virus y bacterias); se usa una sola vez y es desechable.
Se puede evitar la transmision:

a) Ante todo, no compartiendo agujas o jeringas.

b) Utilizando agujas y jeringas desechables, en una sola ocasion.

c) No intentando doblar o romper agujas utilizadas para extraer sangre de pacientes

infectados.

72



d) Esterilizando las agujas y jeringas (lavandolas e hirviendo las por 15 o 20

minutos).

1.5.6 Las sustancias que se han comprobado que matan al VIH son:

En este aspecto CONASIDA (1990) menciona las sustancias tales como;

a) Hipoclorito de Sodio (cloro casero que viene al 4-5 %). Una concentracion del 0.1%
es suficiente para matar al VIH, por lo cual se recomienda diluir el cloro casero en
agua, 1:10. Esta es la sustancia més utilizada debido a su accesible y bajo costo.

b) Agua Oxigenada al 0.3%

c) Alcohol etilico al 50-70%

d) Isopropil alcohol al 35%

e) Paraformaldehido al 0.5%

f) Ebullicion durante 20-30 minutos

g) Temperaturas mayores de 56 grados centigrados.

La manera en que puede evitarse la transmision perinatal; es que puesto que el bebé se
contagia a través de la placenta de la madre infectada, en el momento del parto o de la
lactancia, seria que toda mujer infectada con VIH o cuya pareja lo esté, se abstenga de
embarazarse, para no contagiar al producto. Las personas que han tenido practicas de

riesgo deberan realizarse la prueba de ELISA antes de decidirse a tener hijos.

SIDAahora (2000), aporta un dato importante que dice que un motivo de alarma es saber
gue las mujeres tienen algunas caracteristicas bioldgicas que hacen a las mujeres aln
mas vulnerables a la infeccion por VIH. En una relacién heterosexual las mujeres se
infectan con mas frecuencia que los hombres si son expuestas, debido a que el semen se
mantiene en contacto con la mucosa vaginal por mayor tiempo y porque ésta representa
una mayor superficie de contacto. En las mujeres adolescentes el tracto genital es aun
inmaduro y tiene menor proteccion contra el virus del SIDA. Todas estas situaciones
hacen que realmente se vean como agentes de mayor exposicion y con necesidad de

cuidar mas su cuerpo.

Tanatologia (2006), dice que el SIDA es una falla del sistema inmunoldgico del cuerpo
que abre las puertas a cualquier enfermedad fatal; como lo es la neumonia. Se trasmite a

través de los fluidos del cuerpo principalmente la sangre y el semen.
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Se adquiere especialmente de hombres bisexuales y homosexuales, sobre todo de
aguellas personas que tienen muchas parejas, de compartir agujas contaminadas, de
transfusiones de sangre infectada y a nivel perinatal por via placentaria al producto.

Es una falsedad que se adquiera a través de las lagrimas, piquetes de mosco, al
compartir alimentos, al utilizar el bafio, por un beso y mucho menos por convivir con

enfermos de SIDA.
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CAPITULO 2. METODOLOGIA

2.1Enfoque Metodolégico: Cualitativo: Este tipo de analisis es aquel que refiere a los
aspectos de calidad, valor o ponderacion de un objeto, individuo, entidad o estado.
(Martinez, 1997).

2.2Tipo de Alcance: Descriptivo: buscan especificar las propiedades, las caracteristicas
y perfiles importantes de las personas, grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno
gue se someta a un andlisis, es recolectar datos; se selecciona una serie de cuestiones y
se mide o recolecta informacion sobre cada una de ellas para asi descubrir lo que se
investiga, es importante notar que la descripcién del estudio puede ser mas o menos
general o detallada. La descripcion puede ser mas o menos profunda, aunque en
cualquier caso se basa en la medicion de uno o mas atributos del fendmeno descrito o en
la recolecciobn de datos sobre este y su contexto o en ambos aspectos.
Los estudios descriptivos pueden ofrecer la posibilidad de predicciones o relaciones

aungue sean poco elaboradas (Martinez 1997).

2.30bjetivo General:

-Describir la aceptacion de la muerte en personas enfermas con VIH-SIDA.
2.3.10bjetivos Particulares:

-Conocer el significado de la muerte en el momento de recibir el diagndstico.

-Valorar el entorno con el que cuenta el dia de hoy el enfermo.

-Describir la dinamica familiar de las personas con VIH -SIDA

-Ubicar las fantasias de muerte que presentan estas personas que padecen VIH -SIDA
-Ubicar los temores que tienen las personas con VIH-SIDA

2.4 Planteamiento del Problema: A partir del afio de 1985 se registro en el estado de
Michoacan 13 casos de personas infectadas de VIH-SIDA de los cuales todos eran
hombres, con el paso de los afios se ha ido incrementando esta problematica; por lo que
hasta el 2011, estan registrados 5,088 casos de contagio, por lo que la pregunta seria

¢ Qué significado tiene la muerte para las personas que padecen de VIH —SIDA?

75



2.5 Preguntas de Investigacion:
-¢ Encuentran los pacientes un sentido de vida después del diagnéstico?

-¢,Cudles son las complicaciones a las que se ha enfrentado la persona a partir de la

enfermedad?
-¢ Las personas que tienen VIH -SIDA reciben apoyo de sus seres queridos?

-¢,Consideran que encuentran tranquilidad al momento de compartirle a alguien mas la

situacion por la que estan pasando?
-¢Piensan que sus seres queridos los van a recibir ante el momento de su muerte?

-¢ Los temores que se generan son por la dificultad de soltarse y que los suelten sus seres
queridos?

2.6 Supuestos:

-Los pacientes prefieren morirse con tranquilidad, sin embargo se viven atados a sus

seres queridos por temor a que ellos sufran.

-El dolor de los familiares por la enfermedad que esta padeciendo su pariente, provoca

culpa en el enfermo.

-La carga emocional a la que se ven expuestos por la enfermedad, son por la

dependencia fisica y econémica con los familiares.

-Las personas con VIH-SIDA son marginadas y reciben un rechazo cruel y duro por parte

de las personas que los rodean.

-Las personas buscan dejar un mensaje de precaucién para tener un mejor sentido de

vida.
-El aceptar la muerte permite que el enfermo reoriente su vida.

-La familia es una red de apoyo para el enfermo con VIH-SIDA ya que se resignifica la red

interpersonal.
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2.7 Ejes tematicos:

-Significado de la muerte: Muerte; es la cesacién completa y definitiva de la vida, donde

desaparecen todas las funciones vitales.

-Proceso de duelo: Duelo; significa dolor o lastima y se refiere a las demostraciones del

pesar o sentimiento que se tiene por la muerte de alguien.

-Dinamica familiar: se refiere a la forma en la que se relacionan los miembros de un

sistema familiar.

-Tipos de pérdidas: Pérdida; ausencia de algo que se poseia en relacién a una persona

por la cual se tenia estima o aprecio.

-La persona que hay detras de la enfermedad del VIH-SIDA: Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH) y Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA). El Pequefio Larousse
(2000)

2.8 Técnicas de Recolecciéon de Datos:

Entrevista a profundidad: Técnica cualitativa para la indagacién y recoleccion de datos
basada en el procedimiento de interrogacion y la observacién directa. La entrevista a
profundidad facilita datos que se extraen de un informante y que tienen que ver con el
objeto de la investigacion. (Alvarez, 2007). Elaborada exprofeso para la realizacion de

esta investigacion.

Test de afrontamiento: Los resultados obtenidos permiten presentar un cuestionario
valido y confiable, dirigido a la poblacion mexicana, que mide las estrategias de
afrontamiento de los sujetos que viven en situaciones de riesgo natural o industrial. Los
autores son Esperanza LoOpez-Vazquez, Lic. en Psicologia Social; Maria Luisa Marvan,
Dra en C. Departamento de Psicologia de la Universidad de las Américas-Puebla, Puebla,

México.
2.9 Participantes:

Son 13 personas; hombres y mujeres, de entre 15 a 50 afios de edad con un nivel

socioecondmico del bajo al medio de todo el estado de Michoacan.

Elegidos al azar por la Lic. Cristina Le6n Montoya
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La forma en la que se contacté con esta poblacion fue llamando a CAPASITS Morelia y
haciendo una cita, para previamente reunirme con la Lic. Vanessa Gutiérrez para realizar
principalmente una entrevista sobre mi proyecto de investigacién y posteriormente

conociendo a todo el personal que ahi labora.

Posteriormente la Lic. Cristina Le6n Montoya fue quien de forma de al azar elegia a los

pacientes para poder realizarles la Entrevista a Profundidad y el Test del Afrontamiento.

2.10 Escenario:

CAPASITS Morelia (Centro para la Atencion y Prevencion Ambulatoria del SIDA y Otras
Infecciones de Transmision Sexual) que existe desde el 12 de octubre de 1996; que
forman parte del Departamento de Enfermedades de Transmision y SIDA, regulado por
CENSIDA (Centro Nacional para la Prevencion y el Control del VIH-SIDA), que a su vez
son parte del Consejo Estatal, en el que participan la Secretaria de Salud Publica,
algunas Universidades como la Facultad de medicina y algunos Organismos.

El domicilio es; Santiago Tapia #14, Centro.

La jefa del Departamento del Consejo es la Dr. Juana del Carmen Chacdn Sanchez, quien
en su centro tienen la direccibn de los Servicios de Salud, Subdirecciones y el
Departamento que esta dividido en 2 formas, la operativa; que se encarga de la atencion

médica y la normativa; que es el area psicoldgica y capacitacion.

El programa para tratar la enfermedad del VIH.SIDA surge en 1986 y en el afio de 1992

se forma el Departamento del Consejo.

Holanda Pineda Tinoco es la fundadora del programa, seguido de Hermenegildo Salazar
Serrano quien es el primer jefe del departamento, posteriormente Mario Guzman Solorio,
Porcia Barbara Mendoza Hernandez, el Dr. José Bedolla y actualmente la Dra. Juana del

Carmen Chacon Sanchez.

Se tienen las areas: médica con 4 encargados, de psicolégica 2 personas, trabajo social 2
personas, informacion y capacitacion 7 encargados y un pasante, en el area de farmacia 2
personas, donde también se esta creando el “programa salvar”, epidemiologia 1 persona,

administrativa y vigilancia 4 encargados, el area de almacenamiento de medicamentos y
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papeleria; 1 persona, informacion y estadistica 2 personas, informacion de Transmision
Sexual 1 encargado, dentro del &rea de archivo 2 personas lugar donde se controlan los
expedientes de los pacientes. Y la de laboratorio con 3 personas y 1 secretaria. Haciendo
una suma de 32 personas que trabajan en este centro a nivel estado.

Los servicios con los que se cuenta son; brindar informacion, asesoria, capacitacion, para
el publico en general, consejeria del tema del SIDA y otras Enfermedades de Transmision
Sexual, realizacion de la prueba, entrega del resultado, a todos los pacientes la atencion
médica es gratuita, apoyo psicolégico a la persona y a la familia de forma individual,
grupal o de pareja, se lleva informacion a escuelas, empresas y a lugares considerados

vulnerables como los bares.

2.11Procedimiento:

En primer lugar se pidi6 permiso en CAPASITS; posteriormente se ubicaron a las 13
personas con las que se trabajaria, mujeres y hombres de entre 15 a 50 afios, los cuales
fueron elegidos al azar por la encargada la Lic. Cristina Ledn Montoya, para aplicarles de
forma oral las preguntas de la Entrevista a Profundidad, seguido de la aplicacion del Test
del Afrontamiento para saber como respondian a la vida una vez siendo portadoras de la

enfermedad. Para cada persona se llevé un tiempo aproximado de una hora.
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CAPITULO 3. RESULTADOS.
3.1 Anédlisis de Resultados Descriptivos

Eje 1. Significado de la Muerte.

P1 P2 P3 P4 P5
hombre hombre mujer hombre mujer
“Por tener relaciones sexuales
con hombres, fue cuando tenia
Medio por el cual |. . 23afios, mi pareja hombre me “Por medio de mi | . " .
. Trasmision o ; .| “Trasmision Trasmision
contrajo la ” contrajo sin decirme antes que |esposo no me dijo » »
sexual . 5 | sexual sexual
enfermedad la tenia, cuando regrese de como la contrajo
Chicago él me dijo la verdad. 8
afios duramos”
“Como una

Como le gustaria
ser recordado

persona alegre,
que aun con la
enfermedad no me
deprimo, muy
servicial y atento
con los demas”

‘como una persona relajada,
divertido, que tuve la
enfermedad, pero trate de ser lo
mas feliz que pude y que no me
gustan las injusticias”

“alegre,
platicadora y
amistosa”

“‘Amable, que doy
hasta lo que no
tengo, y me gusta
ayudar a las
personas, dar sin
recibir”

“Positiva, que
puedo hacer
muchas cosas al
mismo tiempo,
alegre, amistosa”

Significado de su
partida fisica

“Que yo hice
mucho por otros
sin que se me
retribuyera a mi”

“Como el color blanco, algo que
no quiero tocar para no dafar a
las personas, algo puro, no
tocar algo limpio por algo sucio
para proteger lo que quiero”

“Yo me quiero ir al
cielo, porque yo
no hice nada
malo.”

‘La paz”

“Empezar algo
nuevo.”
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P6 P7 P8 P9 P10
mujer hombre hombre hombre hombre
“Transfusion de sangre;
me operaron de la mano
“Trasmision sexual, |y me pusieron sangre en |“Trasmisién sexual, “Trasmision sexual,

Medio por el cual la ex esposa mi el seguro social, pasaron |estaba tomando con me separa un
contraio la esposo ya la tenia casi 10 afios de que me | mis amigos y ellos 4 “No [0 S&” tiempo de mi esposa
enferrrj1edad avanzada, mi operaron y me abusaron de mi y me fui a ciudad

€esposo no sabiay
me la contagio él”

diagnosticaron la
enfermedad. Después de
este tiempo me empeceé a
sentir mal”

porgue estaba muy
tomado.”

Juéarez y haya me
contagie”

Le gustaria ser

“Una persona que le
gusta valorar la vida,
a mi hija a ser ella
mismay que
demostrar que hay

“Alguien que lucho,
amistoso y sé reconocer

“‘Una persona que
ayuda a los demas

“‘Deportista, que
me gusta convivir

“Con carifo, no
tengo una
perspectiva exacta,

recordado . » sin esperar nadaa |con todosy . .
muchas cosas mejor |los errores L ” amistoso, sincero,
cambio alegre . . ”
que la enfermedad, directo y bipolar.
alegre, bromista y
luchadora”
“No le puedo dar un
“‘Aroma, porque €s | ... N « significado porque
L Dejar una experiencia o |. El color azul,
Significado de su algo que penetra, M. . Descansair, -’ . |cuando estuve a
e . algun bien que alguien lo |, » porque el infinito .
partida fisica intuyes unas flores libertad. punto de morir, todo

bonitas”

pudiera aprovechar.”

es azul.”

era negro como la
obscuridad.”
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P11
mujer

P12
hombre

P13
Hombre

Medio por el cual
contrajo la
enfermedad

“Transfusion de sangre, cuando
nacié mi hija tuve una hemorragia
a raiz del parto”

“Trasmision sexual”

“Trasmisién sexual, mi esposa
guien era sexoservidora me
infecto, entonces los dos somos
portadores de VIH nada mas.”

Le gustaria ser
recordado

“Alegre, que me gusta hacer
regalos, con actitud positiva”

“Como una persona que ayuda a
los demas (sobrinos) con la
escuelay a mi mama con sus
plantios y que deje algo positivo
una huella”

“Alegre, relajiento y amistoso”

Significado se su
partida fisica

“El color azul, porque me siento
identificada y el blanco por la
tranquilidad y te relaja.”

“Solidario y feliz, una persona sin
esperar nada a cambio.”

“El color azul, porque me gusta
mucho el cielo.”

Andlisis del Eje 1:

Se puede observar que 10 personas de las cuales son 7 hombres y 3 mujeres contrajeron la enfermedad por

medio de trasmision sexual; por otro lado hay 2 personas de las cuales son 1 hombre y 1 mujer que la adquirieron por medio de

trasfusion sanguinea y tan sélo una no lo sabe. En cuanto a como les gustaria ser recordado 8 personas dicen que como alguien

alegre, 5 amistoso, 2 amable y atento y otras 4 como divertido y bromista; pues cuando hablan sobre el significado de su partida no

existe una consistencia destacada aunque las mas sobre saliente es como el color azul en 3 personas, Yy algunas mas como paz,

empezar algo, libertad y solidario; y solo una persona menciona que no le puede dar un significado.
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Eje 2. Proceso de Duelo

P1
hombre

P2
hombre

P3
mujer

P4
Hombre

P5
Mujer

Sintomas fisicos
que experimento
para ir al médico y
le realizaran los
primeros estudios

“Pérdida de peso,
fiebre, y me
enfermaba de
cualquier cosa,
diarrea, temperatura,
defensas bajas y el
primer diagndéstico
que tuve fue cirrosis
hepatica”

“Primero infecciones en las
partes intimas, en la garganta
tenia hongos, calores,
escalofrios, flojera; mucho
cansancio, dolor de huesos y
dolor de cabeza muy fuertes;
estuve internado un mes en el
hospital a causa del dolor de
cabeza y como me habia hecho
el estudio un mes antes de estar
internado en el hospital, ya supe
el diagnostico.”

“Porque mi esposo de
21 afos presento tener
los sintomas y
después me hicieron la
prueba a miy los dos
nos dimos cuenta que
la teniamos; tuve
diarrea y dolor de
cabeza.”

“Cansancio, defensas
bajas, comencé a bajar
de peso y anteriormente
ya habia ido a realizarme
la prueba y habia salido
negativo. Primero en el
2000, luego en el 2003 y
otra vez después de 6
meses en el 2007

“Porque tuve un bebé y me
sentia débil, como a los 6
meses que nacio perdi
mucho peso y me hicieron
estudios por lo que me
internaron y realizaron los
estudios completos; tenia
dolor de cuerpo y se me
caia mucho el cabello.”

Su nueva
experiencia de
vida.

“Yo estoy aqui por
algo que me falta
hacer.”

“Aprender a cuidarme mas; si
voy a tener relaciones sexuales
protegerme mas, aprendi a
quererme mas y con mi esposa
me siento fuerte

“Seguir saliendo
adelante por mis hijos,
€l no confiar tanto en
mi pareja porque son
infieles muchas
veces.”

“El tener mas precaucion
en todo, trato de cuidar a
mi pareja, no teniendo
mas parejas para no
contagiarlas.”

“Le doy mas valor a las
cosas.”

Consecuencias
mas dolorosas
que reciben por

“Que hagan sentir
mal a las demés
personas, porque me
gustan personas de

“Los comentarios de los demas y
la discriminacién porque me
dafian, prefiero que no opinen

“Que ya no muchas
personas me quiere

“No hay porque no lo
saben.”

“No hay porque no lo sabe
casi nadie.”

parte de la mi mismo sexo. la porque me da miedo que me hablar.”
sociedad. discriminacion.” sefialen.
DX= EI 77% de sus _ 0
respuestas fueron — E| 429 DX= El 54? desus 1 py= E138% de sus _ 0 »
siempre, el DX=E 42/0 de sus respuesta}s respuestas ueron respuestas fueron DX=En un 35% respondio
12%al l;nas veces fueron siempre, 27% la mayoria |siempre, 15% la siempre. el 23% alqunas la mayoria de las veces,
Escala de 9 ' de las veces, 15% algunas mayoria de las veces, Pre, 9 27% algunas veces, 19%

Afrontamiento

8%pocas veces,
4%contesto nuncay
un porcentaje de 0%
la mayoria de las
veces.

veces, en un 8% pocas veces,
asi como también 8% su
respuesta fue nunca.

en un 15% algunas
veces, un 8% pocas
veces y también un
8% en nunca.

veces, en un 15% la
mayoria de las veces, de
igual forma un 15%

nunca y 8% pocas veces.

siempre, un 15% de sus
respuestas fueron nuncay
4% pocas veces.
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P6
mujer

P7
hombre

P8
hombre

P9
Hombre

P10
hombre

Sintomas fisicos
gue experimento
para ir al médico
y le realizaran los
primeros estudios

“Debilidad, mareos,
diarrea y calenturas.”

“Diarrea por dias,
calenturas, no tenia
hambre, un malestar en
general en el cuerpo,
estaba cansado, tenia
dolor de cabezay
sudaba frio.”

“Dolor en el estomago, no
sabia que tenia y ese
dolor me debilitaba, y
decian que tenia fiebre
tifoidea. Vomito, baje
mucho de peso en un
mes y tenia asco de la
comida.”

“‘Nauseas y diarrea;
fueron las que mas
se me desarrollaron
y he donado mucha
sangre como a 4
personas.”

“Diarrea, perdi
mucho peso; 6
meses estuve asi
me preocupe Y fui al
médico, llegue a
bajar 10 kilos y tenia
debilidad.”

Su nueva
experiencia de
vida.

“Ser mejor, amarme
mas; deje de ser
rencorosa, vuelvo
aceptar alas
personas que ya no
aceptaba de mi

“Me he dado animos,
porgue a veces no
quiero salir y luchar
contra la sensacion de

“Le tomo mas valor a mi
vida, lo veo como una
nueva oportunidad el
tener mi enfermedad.”

“Le hecho mas
ganas a la vida,
viendo las cosas
sanas con las que

“Entender mas a los
demas, saber
escuchar, si puedo
ayudar, ayudo y son

familia y personas de | deprimirme.” cuento.” mas amable.”
fuera, y he mejorado
mi caracter.”
“Me siento ofendido
Consecuencias cuando me dicen
mas dolorosas que yo tengo la “Ninguna, las

gue reciben por

“No hay porque nadie
lo sabe.”

“Ninguna no le he dicho
a nadie.”

“Ninguna.”

enfermedad a partir

personas que saben

parte de la de que varios de mis | me tratan bien.”
sociedad amigos han muerto
de esto.”
DX=EIl 65% de sus
_ 0 respuestas contesto _ o
E:; ulgsfgsmcgﬁtzgtso DX= El 50% de sus DX=EIl 65% de sus siempre, un 12% la ?e); Eelzgtifcdoentseussto
>SP respuestas fueron la respuestas contesto mayoria de las P .
siempre, 19%nunca, mayoria de las veces siempre, 27% respondié | veces, 8% la mayoria de las
Escala de el 12% la mayoria de y ’ bre, P ’ veces, 35% algunas

Afrontamiento

las veces, de igual
forma un12%
algunas veces y 8%
pocas veces.

un 35% algunas veces,
en un 12% pocas veces,
4% siempre y 0%
contesto nunca.

nunca, un 8% algunas
veces, 0% la mayoria de
las veces y de igual forma
0% en pocas veces.

respondi6 algunas
veces, asi como
también un 8%
pocas veces y
también un 8%
nunca.

veces, un 19% pocas
veces, 8% respondio
siempre y un 0%
nunca.
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P11
Mujer

P12
hombre

P13
Hombre

Sintomas fisicos que
experimento para ir
al médicoy le
realizaran los
primeros estudios

“Cuando me quede viuda, se me
bajaron las defensas, me daba
mucha tos y me dio insuficiencia
respiratoria, me dijeron que tenia
pulmonia y en el hospital me
diagnosticaron VIH- SIDA.”

“Me empeceé a sentir débil al seguir
tomando la misma cantidad de
alcohol que antes tomaba, cuando
me hicieron la prueba ya estaba
muy infectado. Durante los 2
primeros meses tuve infeccion en
los ganglios y en la ingle,
cansancio después de tener
relaciones.”

“Fui para que me checaran
porque mi esposa sentia que
podiamos tener la enfermedad; yo
por mi relajo y ella por ser
sexoservidora.”

Su nueva
experiencia de vida.

“Ser mas positiva y no dejarte
caer, soy mas responsable con
mis medicamentos; pues hay un
momento en el que te vas a morir
y estoy consciente de que le tengo
gue dejar lo mejor a mi hija.”

“Ser mas solidario, y mas sensible
con las personas.”

“Ahora soy mas aislado y me
dedico a mi familia nuclear.”

Consecuencias mas
dolorosas que
reciben por parte de

“No porque nadie sabe, pues actud
igual que cualquier otra persona.”

“Ninguna, porque no lo saben; si
escucho comentarios aun asi no
siento nada.”

“Solo con mi familia, me he
sentido aislado, marginado y
discriminado.”

la sociedad.
.DX=EI 31% de sus respuestas _ o
contesto pocas veces, un 23% DX=EI 31% de sus respuestas DX=En un 38% de sus respuestas
) fueron algunas veces, un 23% la y
Escala de nunca, de igual forma un 23% dijo algunas veces, un 27%nunca,

Afrontamiento

algunas veces, 12% la mayoria de
las veces y también un 12%
siempre.

mayoria de las veces, en un 19%
siempre, 15% contesto pocas
veces y un 12%nunca.

15%siempre, el 12% la mayoria
de las veces y un 8%pocas veces.
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+ NOTA: A pesar de que la investigacion es de tipo cualitativa, se incluye en este apartado resultados en porcentaje siendo esta la
forma en la que se califico los resultados de la prueba del Test del Afrontamiento.

Andlisis del Eje 2: Los sintomas fisicos que experimentaron para ir al médico y se realizaran los primeros estudios fueron diarrea
en 6 personas, otras 4 dolor de cabeza, 5 pérdida de peso,3 defensas bajas, 3 temperatura y fiebre, asi como también otras 3 dolor
de huesos y cuerpo. Entre otros sintomas que presentaron se encuentra mareos, cansancio y debilidad, vomito y nduseas. Algunos
mencionan que como primeros diagndsticos recibieron el de cirrosis hepatica, hongos en la garganta y partes intimas, insuficiencia
respiratoria y pulmonia, infeccion en los ganglios e ingle y otra mas dijo que le diagnosticaron fiebre tifoidea. En relacion a la nueva
experiencia de vida que han adquirido a partir de tener la enfermedad de VIH y SIDA ésta es muy inconsistente, pero las personas
dicen que han aprendido a cuidarse mas, protegerse al tener relaciones sexuales, salir adelante y darse mas animos para no
deprimirse, escuchan y son mas amables aunque algunas veces el entorno los aisla. Y como las consecuencias mas dolorosas que
han recibido por parte de la sociedad; esta el que los hagan sentir mal dicen 2 personas, la discriminacién y el miedo a que los
sefalen 3, 1 aislado y marginado, 6 mas mencionan que ninguna debido a que los demas no lo saben, 2 dicen que ninguna y el

resto habla de las ofensas, los comentarios y el que les dejen de hablar.
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Eje 3 Dinamica Familiar:

P1 P2 P3 P4 P5
hombre hombre mujer hombre mujer
“Aqui en CAPASITS si, |“Si porque me
Al momento Si, a pegar Qe, “Si me dieron todo el apoyo, g_ero enmi pueblo rr;e apoyharoln “Si, me trataron
de recibir el que me deprim, porque cuando yo tenia Iscriman por tener la mucho, los muy bien y me
pues reconocieron enfermedad, en mi médicos me

diagnostico si
fue tratado

gue soy un ser
humano como

muchas infecciones no fui
discriminado me atendieron

familia mi mamay mi
hermana me

explicaron que
no era lo dltimo

dieron apoyo, y mi
familia también me

con dignidad. : muy bien y eso me ayudo.” . . . . apoyo.”
cualquier otro. rechazaron y mi papa |sino que tenia
me apoyo. que luchar.”
« . “Que si de por si
Que sean mas Q Jep
« - c ya es dificil que te
Recomendaci Todos los médicos de | explicitos al van hacer la
« . “Que revisen mejor, y que CAPASITS me han momento de dar .
ones que los Que fueran mas sean mas cuidadosos con el |tratado muy bien el diagnostico prueba, tienes
enfermos con [humanosy mas . y " gno ' | derecho a que te
VIH-SIDA sensibles pues paciente, porque muchas menos en el hospital de [ en E.U si me lo digan directo
. es p veces el paciente se siente Nueva ltalia me dieron |explicabany 9 y
Darian alos | deberian tratarnos 0 . ; : de forma
- mal. Al ver al médico se me el diagnostico de golpe |trataban bieny .
médicos sobre [ como tratan a su . . . - . : adecuada; pues
o, quitan las ganas de decirle lo |y me dijeron que mi en Morelia no; . .
el trato familia. » . gue expliquen bien
que tengo realmente. €esposo Yy YO nos pues es mas .
adecuado. . o : : pues deberian de
ibamos a morir. duro e inflexible
» saber que es un
el doctor. »
proceso duro.
“Si, pues me han
Apoyo por .
apoyado con mi
parte de su -

- . « . wei . . trabajo; ya que
familia en el Si mucho, tanto Totalmente, emocionalmente, | “Si, mi mama y mi este es familiar. mi
transcurso de |econOmicamente |econdmicamente y siempre esposo me dan dinero | ” . PN

) . : No lo saben. papa es mas
su como me llaman mis hermanos para | para venir a Morelia a .
. » , » . " flexible, tolerante y
enfermedad emocionalmente.” [saber como estoy. revisarme. . .
. mi mama me
segun sus
: ayuda con el
necesidades. e
bebé.
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Al momento de
recibir el diagnostico
si fue tratado con
dignidad.

P6 P7 P8 P9 P10
mujer hombre hombre hombre hombre
“gj “Si, todos fueron muy “Si, las personas
', pues los amables, no me hicieron ue me dijeron
doctores te ayudan ' 4 gy
gestos, ni me acuerdo de | ., . fueron cuidadosos,
a superar el Si con tranquilidad

momento y te
muestran que
puedes valorar tu
vida, tu familia 'y
respetarte como ser
humano.”

gue me hayan tratado
mal, ni trabajadores
sociales, médicos,
enfermeros y voluntarios
gue ya padecian la
enfermedad que hablaron
conmigo.”

me explicaron, con
tal de no lastimarme,
aunque yo senti que
me derrumbaba. “

“Si, me trataron
sin ningun
rechazo.”

me trataron con
respeto, y me dieron
la oportunidad de
platicarles
libremente como me
sentia para aceptar
mi enfermedad.”

Recomendaciones
gue los enfermos con
VIH-SIDA. Darian a
los médicos sobre el
trato adecuado.

“Que tuvieran la
paciencia y las
palabras adecuadas
para tratar a la
persona, en lugar de
hundirte apoyarte y
te den tu valor como
ser humano, que no
sean déspotas,

“Que den un trato normal,
adecuado; pues no es el
fin del mundo
simplemente es otro
paso.”

“Hablar con la
persona
directamente, de
forma confidencial y
uno mismo decida si
lo comenta con
alguien mas y que
revisen si el
programa del
medicamento es el

“Que lo vean por
el lado positivo,
pues es su
trabajo y deben
dar trato
adecuado y con
dignidad a las

“Que se informaran
mejor de la
enfermedad y
estuvieran mas
preparados y
abiertos.”

crueles y frios; pues adecuado; pues si personas.”

a los pacientes nos no se siente bien el

afecta.” paciente no lo

ayuda.”

“Si, lo he recibido “Si, aun que

Apoyo por parte de | sobre todo, por parte iensan que .
poyo por p . porp P q Si totalmente, ven
su familia en el de mi mama, mi « « tengo otra :
. No, porque no lo he No, porque no lo que soy productivo y
transcurso de su €Sp0oso y una amiga a0, ” enfermedad, )
. compartido. saben. llevo una vida

enfermedad segun |que es muy cercana, porgue no les normal.”

sus necesidades.

quienes me han
apoyado mucho.”

quise decir la
verdad.”
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P11
mujer

P12
hombre

P13
Hombre

Al momento de
recibir el diagnostico
si fue tratado con
dignidad.

“Si, porque en ningdn momento
me hicieron sentir rechazada o
mal.”

“Si, porque nunca me hicieron una
mala cara y recibi calidez.”

“Si, porque fueron amables y me
dijeron que lo tomara con calma.”

Recomendaciones
gue los enfermos con
VIH-SIDA. Darian a
los médicos sobre el
trato adecuado.

“Que se capacitaran mas sobre lo
gue es la enfermedad y que
tengan respeto hacia sus
pacientes.”

“Ninguna, pues cada quien sabe
donde falla.”

“Que sean mas cuidadosos y que
nos traten igual.”

Apoyo por parte de
su familia en el
transcurso de su
enfermedad segun

“No, porque no lo saben, porque si
a mi mama le dijera no sé si me
apoyaria.”

“Si, mi hermano que es él Unico
gue sabe sobre mi enfermedad; en
una ocasion vino a recoger mi
medicamento aqui.”

“No, con ellos no cuento para
nada; me sirven en platos
desechables, e incluso discriminan
a mis 2 hijos que no la tienen.”

sus necesidades.

Andlisis del Eje 3: 12 personas entre ellas 3 mujeres y 9 hombres dicen que si fueron tratados con dignidad y respeto al momento
de recibir el diagnostico de VIH y SIDA, mientras que s6lo 1 persona que es mujer menciona que en CAPACITS si; pero en el
hospital de su pueblo no. Asi mismo las recomendaciones de los enfermos que padecen de esta enfermedad darian a los médicos
sobre el trato adecuado, destacan el que sean mas explicitos con el enfermo y lo realicen de forma adecuada, 5 hablan de la
importancia de la sensibilidad y el cuidado al momento de revisar a la persona, 2 personas recomiendan que sean los médicos

quienes se informen mejor sobre la enfermedad y se muestren mas preparados,1 dice que sean mas humanos, 1 mas el que
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revisen mejor, 1 habla de la importancia de la confidencialidad, pues es importante que el diagnéstico se le de directamente a la
persona que la tiene, asi ellos podran decidir si la comentan o comparten con alguien mas o no, pues se recomienda también el que
no sean déspotas, crueles y frios pues los afecta emocionalmente; asi como también 1 mas dice que no recomienda nada pues cada
quien sabe donde falla. En cuanto al apoyo que reciben por parte de su familia en el trascurso de su enfermedad a partir de las
necesidades que cada uno tiene 7 personas dicen que si, 4 mas mencionan que no; porque no lo saben, 1 dice que no y 1 persona

mas dice que si aunque su familia piensa que tiene otra enfermedad.
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Eje 4 Tipos de Pérdidas:

Tipos de pérdidas
a las cuales se ha

P1 P2 P3 P4 P5
hombre hombre mujer hombre mujer
“Perdi mi trabajo, “A ninguna; en mi
trabajaba en una familia nadie “Perdi mi vida, pues

fabrica de helados
y paletas pues no

“Todo a sido positivo de
todos los temores que he
tenido, no he perdido

“Mi trabajo; trabajaba
en una tortilleria y
que corrieron por la

sabe; pues mi
hermano también

ya no es la misma,
por mi rutina, mi

podia dar el S . . lo tiene y lo bebé y saber que
enfrentado familia, ni amigos, ni a mi enfermedad que )
ancho, me T n apoyan; pero yo |tengo la
cansaba mu pareja. padezco. . : y
y no quiero decirle |enfermedad.
rapido.” a nadie.”
“En mi trabajo, pues ya me
canso mas de 1 a 2 horas
gue trabaje, debo “E , .
n cuanto al dinero, | “Al momento de
descansar 4horas,pues me ’ “ . .
. : . porque les tengo que |comer, pues no La vida social ya no
o empiezo a marear; y mi . .
Limitaciones a trabajo es limpiar cerdos comprar leche amis | puedo comerlo [existe, no me dan
partir de tener la | “Ninguna.” L ’ hijos y ahora también | que todos comen, | ganas de salir,
también al momento de . :
enfermedad ) tengo que gastar en [ ni tomar aunque | prefiero estar
tomar; pues no puedo tomar ; ) : ; S
. venir a Morelia a aveces silo cuidando a mi hijo.
més de 3 cervezas, pues : ” "
: revisarme. hago.
me empiezan a doler los
huesos, me da vomito y
dolor de cabeza.”
€ 2 .. “Las fisicas;
Pérdidas fisicas;
orque tengo a mis porque me da
porg g0 mucho estrés que | «5 .. .
“Las sociales: hijos y necesito estar siempre auiero Pérdidas
Pérdidas mas ’ “Las emocionales; porque a |bien para cuidarlos y bre q emocionales;

dolorosas; las
fisicas,
emocionales,
sociales o
culturales.

porgue ya no
salgo con los
amigos y las
fisicas; a pesar de
que me siento
bien.”

veces tengo que mentir y
eso me hace sentir mal y
las fisicas; porque a veces
te conlleva a que no comas
debido a la depresion.”

las emocionales;
porgue ya no puedo
confiar en mi esposo
desde que me
engafio y me
contagio, sin
quererme decir
como,”

ayudar a mi
familia y por lo
mismo pierdo el
cabello y las
emocionales;
porque no puedo
contarles lo que
tengo a mi
familia.”

porque son las que
mas trabajo te
cuesta darles un
sentido positivo
teniendo la
enfermedad.”
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P6
Mujer

P7
hombre

P8
hombre

P9
hombre

P10
hombre

Tipos de pérdidas a
las cuales se ha
enfrentado

“A ninguna; porque lo he
enfrentado con mi pareja
gue también tiene la
enfermedad y mi relacion
con mi mama se afecto,
lo Gnico que me afecta es
qgue mi hija del primer no
lo sabe.”

“Muchas, laborales;
pues seria volver a
empezar y
emocional; me
frustro mucho
porgue no se cOmo
podrian reaccionar.”

“Ninguna, porque
nadie lo sabe.”

“La autoestima.”

“De salud porque no
puedes hacer
muchas cosas en el
trabajo, porque
como me cansaba
mucho lo tuve que
dejar.”

“Ya no tomo, ni tengo
excesos, los
comportamientos que

Limitaciones a partir . “Ninguna, no «
antes tenia; porque N » El tomar “np ”
de tener la . . establezco lazos Ninguna. y Ninguna.
enfermedad quiero ganar tiempo para afectivos.” alcohol.
estar con mi familia, a mi ’
hija y estar mejor para
disfrutar cada segundo.”
“Pérdidas
“Pérdidas fisicas; fisicas; la

Pérdidas mas
dolorosas; las fisicas,
emocionales,
sociales o culturales.

“Pérdidas fisicas; porque
ya no puedo tener mas
hijos, pues con mi pareja
actual ya no puedo.”

porque lo reciento ya
no puedo hacer
cualquier cosay las
emocionales; en
ocasiones me frustro
y no lo puedo
compartir.”

“Pérdidas fisicas;

por las

deformaciones que
ha provocado mi
enfermedad.”

persona cambia
su aspecto fisico
y las
emocionales;
porque te
deprimes y se
teme mucho el
que diran.”

“Pérdidas fisicas; de
saber que ya no vas
a ver a las personas
que quieres.”
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P11
mujer

P12
hombre

P13
Hombre

Tipos de pérdidas a
las cuales se ha
enfrentado

“Ninguna porque nadie sabe.”

“La pérdida de mi expresion facial,
se ha deteriorado mi semblante.”

“Laboral, lo tuve que dejar por
miedo a que se enteraran.”

Limitaciones a partir
de tener la
enfermedad

“Ninguna, solo en el aspecto
sexual.”

“En la comida, en algun momento
me prohibieron comer todo lo
relacionado a harinas; pero si las
tomaba.”

“A tomar alcohol; ya no puedo
tomar por el tratamiento porque
me baja la presion.”

Pérdidas mas
dolorosas; las fisicas,
emocionales,
sociales o culturales.

“Pérdidas fisicas; porque soy mas
apegada a los demas y las
emocionales; estas al principio
porque sentia que no podia salir
adelante.”

“Pérdidas emocionales; porque me
siento agredido y tengo que dar
una explicacion y fisicas; por mi
estado fisico y anatémico.”

“Pérdidas sociales; porque ya no
puedo tomar, también me llego a
sentir aislada y por comentarios
gue hacen y emocionales; pues mi
familia ya no me trata igual.”

93




Andlisis del Eje 4: En relacion a los tipos de pérdidas que han enfrentado 4 personas dicen que su trabajo, 2 dicen que ninguna
pues nadie lo sabe, 2 dicen que todo ha sido positivo, pues no ha perdido ni amigos, familia, ni tampoco a su pareja y los demas 1
menciona que su vida, 2 su autoestima, 1 salud y 1 més habla de su expresion facial. Pues también han sufrido ciertas limitaciones a
partir de tener la enfermedad entre ellas 5 mencionan que ninguna; exceptuando en lo que se refiere a mantener relaciones sexuales
sin proteccion, 3 personas hablan de que ya no pueden tomar la misma cantidad de alcohol que antes, 2 personas dicen que ya no
pueden comer lo mismo que antes pues las harinas les provocan dafio, y el resto 1 habla del trabajo pues se cansa mas, y le causa
mareos, 1 la vida social y 1 mas el dinero; pues los gastos que representa son muchos pues tiene que venir a la ciudad de Morelia a
atenderse. Por su parte las pérdidas mas dolorosas que han presentado 11 personas mencionan que las fisicas, pues debido a la
depresién no comen, y su cuerpo se va deformando a causa de la enfermedad, se les cae el cabello y no pueden tener mas hijos, 9
personas mas sufren de las pérdidas emocionales, pues tiene que mentir para no sentirse agredidos, y 2 mas hablan de las pérdidas

sociales, pues ya no salen con sus amigos y se sienten aislados por los comentarios de los demas.
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Eje 5 La Persona que hay detras de la enfermedad del VIH-SIDA.

Para la persona
enferma el
significado de
SIDA.

P1 P2 P3 P4 P5
hombre hombre mujer hombre mujer
“Una enfermedad
“Como un cancer, P : “Que uno ya no que sime cambio
Para mi es la vida, pero que

gue me puedo
tratar lo cual es
una ventaja, me da
mas posibilidades
de controlarlo,
sobrellevarlo y no

“No lo veo muy malo, pienso que
es como otra enfermedad; como
el diabetes, cancer y no creo que
me voy a morir de €so0.”

contagiosa y debo
tener precaucion
para no trasmitirla
a otra persona; es
algo malo, es

puede ser tan libre
como antes,
porque significa
rechazo, un error
para salir adelante
y luchar por mi

me ensefa
muchas cosas,
entender que
aunque sabes que
siempre la vas a

” sufrimiento.” o tener, sabes que
es doloroso. vida. e
todavia tienes una
oportunidad.”
“Que no
discriminen por el
hecho de ser gay,
Si se pudiera pueshtenemos
evitar la “Que se pongan “Que esta Muchos

discriminacion, el
mensaje que
darian a las
demas personas
para que se
sintieran
comprendidos.

un poco en nuestro
lugar, que no es lo
mismo verlo de
afuera que estar
con nuestro
problemas.”

“Que antes de juzgar a alguien,
conozcan realmente que tiene la
persona y que significa, porque
hablan sin saber que es
realmente y hacen sentir muy
mal a la gente.”

enfermedad no se
pega saludando o
con un beso, sino
teniendo
relaciones
sexuales.”

sentimientos y por
errores cometidos,
es muy doloroso;
ademas de no
poderlo decir me
gustaria que
supieran lo que es
tener la
enfermedad;
porgue es muy
triste estar solo.”

“La unica forma en
la que puedes no
discriminar es
conociendo la
enfermedad.”
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Desde su
experiencia, la
ensefianza que
pudieran
compartir.

“Que trato de
ponerle ganas y
salir adelante, que
es bueno tener a
alguien para
contarle sobre la
enfermedad.
Sabemos que la
tenemos, pero
recibimos ayuda
con los
medicamentos y es
muy importante el
apoyo de la
familia.”

“Ya no podemos hacer nada para
solucionarlo, yo le hecho ganas,
gue los que no la tienen se
cuiden y las que no lo tienen se
tomen sus medicamentos. Esta
enfermedad te ensefia a cuidar a
tu familia y personas queridas.”

“Que usen
preservativos para
gue no se sigan
contagiando mas y
que no se
droguen,”

“Que se protejany
antes de tener una
relacion deben de
reflexionar con
quien; pues es
algo que no se lo
deseo a nadie. Y
gue el tener la
enfermedad la
vida no se acaba,
pues tienes que
luchar mas,
forjarte metas y
tratar de
sobresalir, como
estudiar, la vida
sigue y no me
puedo limitar a
buscar trabajo. Me
hace ser una
persona mas
fuerte.”

“Que normalmente
no pensamos que
podemos
contagiarnos y
es0 que nos dicen
de que nos
cuidemos es muy
cierto y que el
hecho de que
tengamos la
enfermedad no
quiere decir que
yatu vida se va a
terminar; cambia
pero te enfrentas
a una vida nueva
y que puedes
tener méas
oportunidades.”
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P6 P7 P8 P9 P10

mujer hombre hombre hombre hombre
“Una enfermedad “Es una “Una enfermedad que
“Como cualquier otra degenerativa que es enfermedad de lo |por los medicamentos
Para la persona enfermedad, un cancer, |donde el cuerpo se « peor, es te va deteriorando, ya

oo , S La muerte, pero no . !

enferma el significado |es como un angel de la |ataca a si mismo, un : , | trasmitido, no le tengo miedo
. . siento que la tengo. . . .

de SIDA. guarda que te impulsa a |lastre, que me olvido, pérdida de auto porque esta muy bien
vivir.” pero en ocasiones me estimay controlada; que ya no

limito.”

discriminacién.”

es mortal.”

Si se pudiera evitar la
discriminacion, el
mensaje que darian a
las demas personas
para que se sintieran
comprendidos

“Que nos trataran como
a ellos mismos, y no con
el defecto de tener la
enfermedad y se
pusieran de este lado
que harian ellos para
salir adelante, pido
respeto. El valor te lo das
tu de las ganas de seguir
viviendo.”

“Que entendieran que
no es gusto de uno de
estar asiy no es un
deseo estar asi.”

“Que todas las
personas
necesitamos del
apoyo y comprension
de los demas; que asi
como existe el SIDA
existen otras
enfermedades, por lo
gue no se debe
discriminar. Es como
cualquier otra
enfermedad.”

“Que lo vean por
el lado positivo,
porque cualquiera
esta expuesto a
esta enfermedad.”

“Que se informen,
gue salgan de su
ignorancia, hay
informacion, pero no
tienen la adecuada.”

Desde su experiencia,
la ensefianza que
pudieran compartir.

“La enfermedad te ataca
duro, pero mi experiencia
ha sido muy bonita
porque muchos se llegan
a matar, para mi la vida
dio un giro, que me
ensefo a valorar. Que
se protejan, ver con
quien esta uno, con qué
persona estamos y
cuidar el usar proteccién
al momento de tener
relaciones sexuales.”

“Que valoren su salud,
gue quieran mucho a
su familia, todos los
dias les digan cuanto
los quieren y eviten el
contagio cuidandose.”

“Que todo esta en la
mente, que la
enfermedad si la
tienes la puedes
controlar. Si piensas
gue te vas a morir; te
mueres, pero que Si
le echas ganas van a
vivir igual que una
persona normal. Mi
anhelo seria tener un
hijo.”

“Que se hagan
estudios afondo al
momento de
presentar
cualquier sintoma,
que se cuiden de
con quien se
relacionan y sobre
todo que le echen
ganas a la vida.”

“Que se cuiden, que
se informen porque el
proceso es muy duro,
te desase. Las
reaccion secundarias
son muy fuertes y se
investiguen y se
informen acerca de
como se pueden
contagiar.”
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P11
mujer

P12
hombre

P13
Hombre

Para la persona
enferma el

significado de SIDA.

“Una enfermedad que te acaba
mas que nada psicolégicamente y
después pierdes lo fisico; porque
Si estas piense y piense te
deteriora tu salud.”

“Es una enfermedad que te marca
tus limitaciones a las cuales no
estabas acostumbrado.”

“Una enfermedad como cualquier
otra, como un cancer, algo de
cuidado, si te pega ya.”

Si se pudiera evitar
la discriminacion, el
mensaje que darian
a las demas
personas para que
se sintieran
comprendidos

“Que todos somos valiosos
independientemente de la
enfermedad que tengas.”

“Que si ellos son infelices porque
yo estoy sufriendo pierden su
tiempo, estan equivocados; que se
informen sobre la enfermedad.”

“Que se informen; porque no
saben como se pueden contagiar y
como no.”

Desde su
experiencia, la
ensefianza que
pudieran compartir.

“Que aun con la enfermedad
puedes salir adelante y que no nos
debemos dejar caer. Que tengan
la responsabilidad de lo que
hacen, porque luego vienen las
consecuencias.”

“Que se quiten ese tabu de que
estamos sufriendo o que vamos a
sufrir. Que yo soy muy feliz con o
sin el criterio u opinién de ellos,
por lo tanto ellos también podrian
ser felices.”

“Que se informen como se
pueden contagiar porque es mas
facil que se mueran de otras
cosas. Que tengan cuidado; el que
le va a tocar le toca.”
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Andlisis del Eje 5: En este eje no hay consistencia, pero lo que mas se destaca es que para 2 personas el significado del SIDA es
como un cancer, pues no lo ven como algo muy malo; sino como cualquier otra enfermedad, que es contagiosa, por lo que ya no “te
puedes sentir tan libre como antes, te cambia la vida y te limita”; es la muerte aunque algunas veces pueden sentir que no la tienen;
pues “te deteriora fisica y psicolégicamente”. Si pudieran evitar la discriminacién algunos de los mensajes que les darian a las
personas que no la tienen; es 4 personas dijeron que no discriminen a otros por tener la enfermedad, que se pongan en su lugar ya
que es una enfermedad muy triste y al momento de juzgarlos los hacen sentir muy mal y todos necesitan apoyo y comprensién, por
lo que recomiendan que “todos nos informemos para saber de qué manera si y de cuales no te puedes contagiar”, asi mismo 1
persona dice que “ho seamos infelices porque pensemos que los que la tienen estan sufriendo, porque en realidad no estan
sufriendo”. Y desde su experiencia, algunas de las ensefianzas que pudieron compartir son muy diversas solo 9 personas dicen que
es importante protegerse con preservativos, otros dicen que es importante revisar con que personas te relacionas, pues
normalmente “no pensamos que podamos contagiarnos, por lo que es importante valorar nuestra vida y en caso de sentir alguno de
los sintomas nos realicemos estudios a fondo para descartar esta enfermedad”; el revisar de que maneras te puede contagiar y 1
persona menciona que es necesario quitarse el taba de que las personas que padecen del VIH y SIDA estan sufriendo, porque en

realidad son muy felices.
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3.2 Analisis General:

Del tema relacionado al significado de la muerte que forma parte del eje 1 de esta investigacion; se puede observar que 10
personas contrajeron la enfermedad por medio de trasmision sexual; por otro lado hay 2 personas que la adquirieron por medio de
transfusion sanguinea y tan solo una no lo sabe. La mayoria dice que quieren ser recordados como alguien alegre; cuando hablan
sobre el significado de su partida no existe una consistencia destacada sin embargo; mencionan el color azul, paz, empezar algo,

libertad, solidario y una no puede darle un significado.

En relacién al eje 2 llamado el proceso de duelo se encontrdé que los sintomas fisicos que experimentaron para ir al médico y se
realizaran los primeros estudios son diarrea, dolor de cabeza, pérdida de peso, defensas bajas, temperatura y fiebre, asi como
también dolor de huesos y cuerpo. Entre otros sintomas que presentaron se encuentra mareos, cansancio y debilidad, vomito y
nauseas. En relacion a la nueva experiencia de vida que han adquirido a partir de tener la enfermedad de VIH y SIDA esta es muy
inconsistente, pero las personas dicen que han aprendido a cuidarse mas, protegerse al tener relaciones sexuales, salir adelante y
darse mas animos para no deprimirse, escuchan y son mas amables, esto a pesar de que algunas veces el entorno los aisla. Y
como las consecuencias mas dolorosas que han recibido por parte de la sociedad; esta el que los hagan sentir mal, la
discriminacion y el miedo a que los sefalen, ser aislado y marginado, otras personas mencionan que ninguna debido a que los

demas no lo saben, y el resto habla de las ofensas, los comentarios y el que les dejen de hablar.

Por su parte al tocar el tema de dindmica familiar del eje 3; las recomendaciones que los enfermos que padecen de esta enfermedad
darian a los médicos sobre el trato adecuado, son el que sean mas explicitos con el enfermo y lo revisen de forma adecuada,
hablan de la importancia de la sensibilidad y el cuidado al momento de revisar a la persona, recomiendan que sean los médicos
quien se informen mejor sobre la enfermedad y se muestren mas preparados, que sean mas humanos, el que revisen mejor, la
importancia de la confidencialidad, pues es importante que el diagnéstico se le dé directamente a la persona que la tiene, asi ellos
podran decidir si la comentan o comparten con alguien mas o no, pues se recomienda también el que no sean déspotas, crueles y

frios pues los afecta emocionalmente; asi como también uno dice que no recomienda nada pues cada quien sabe donde falla.
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Al hablar de los tipos de pérdidas que es el nombre que lleva el eje 4 se encontré que; 2 dicen que ninguna pues nadie lo sabe, 2
dicen que todo ha sido positivo, pues no ha perdido ni amigos, familia, ni tampoco a su pareja y los demas 1 menciona que su vida,
2 su autoestima, 1 salud y 1 mas habla de su expresion facial. Por su parte las pérdidas mas dolorosas que han presentado se
mencionan que las fisicas, pues debido a la depresién no comen, y su cuerpo se va deformando a causa de la enfermedad, se les
cae el cabello y no pueden tener mas hijos, sufren de las pérdidas emocionales, pues tiene que mentir para no sentirse agredidos, y
también hablan de las pérdidas sociales, pues ya no salen con sus amigos y se sienten aislados por los comentarios de los demés.
Y finalmente el eje 5 que toca el tema de la persona que hay detras de la enfermedad del VIH-SIDA; en este eje no hay consistencia,
pero lo que mas se destaca es que para algunos el significado del SIDA es como un cancer, que es contagiosa, por lo que ya no se
pueden sentir tan libre como antes, le cambia la vida y los limita; es la muerte aunque algunas veces pueden sentir que no la tienen;
el deterioro es fisico y psicoldgico. Si pudieran evitar la discriminaciéon algunos de los mensajes son que no discriminen a otros por
tener la enfermedad, que “se pongan en su lugar” ya que es una enfermedad muy triste y al momento de juzgarlos se sienten muy
mal y todos necesitan apoyo y comprension, por lo que recomiendan que todos se informemos para saber de qué manera si y de
cuales no se pueden contagiar, asi mismo que “no seamos infelices porque pensemos que los que la tienen estan sufriendo, porque
en realidad no estan sufriendo”. También se manifiesta que es necesario verificar con quien se relacionan sobre todo sexualmente

asi como de realizarse un chequeo profundo si se manifiesta alguin sintoma.
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CAPITULO 4. CONCLUSIONES

La investigacion que se llevd a cabo y ayudo a entender como realmente las personas
enfermas de VIH-SIDA se viven dia con dia ante su propia y Unica realidad, al compartir
sus experiencias de vida desde el momento en que sintieron los primeros sintomas hasta

la actualidad.

Algunas de las hipdtesis que se tenian eran sobre si estas personas realmente se sentian
rechazadas de la sociedad, y si vivian una marginacion dolorosa e irremediable por parte
de esta, asi como también si el proceso de duelo estaba resuelto, o si aln no se habia
tocado ese tema pues el circulo seguia abierto.

Asi mismo si se recibia apoyo por parte de su familia a partir de sus necesidades dentro
de su dinamica familiar; o lamentablemente se carecia de esta red psico-afectiva
trascendental e importante en la vida de cualquiera, pues esta base fundamenta a la

persona para seguir adelante; sirve mas que nada de impulso.

Los tipos de pérdidas a las que se han tenido que enfrentar en relacion a si habian
cambiado realmente su vida o no, si era necesario el abrirles los ojos a las demas
personas que no la padecen, para que brindandoles un nuevo panorama dejaran la
ignorancia sobre el tema del contagio, de como si y no cualquier ser humano se puede
contagiar y al contraerla, una de las preguntas era si ellos realmente le temian al
momento de morir, 0 si sentian que al ser uno mas a la lista de personas que la padecen
sentian que su vida se acababa en un minuto y se buscaba saber como era esta lucha
gue todos emprenden alguna vez ante el momento de buscar sobrevivir tomando fuerzas

extras del interior.

Y los descubrimientos a los que se pudo llegar fueron realmente nuevos e importantes,
pues saber la realidad de su propia historia y esta ser compartida por medio de las
preguntas abiertas que se les aplico (anexo 2), asi como también con la ayuda del Test
del Afrontamiento (anexo 3), se logré obtener resultados valiosos, que podran servir para
informar al resto de la poblacion, ya sea si la tiene, si no lo saben o si al presentar alguno

de estos sintomas estan en proceso de recibir el diagndstico que les derive la verdad.

Entonces en relacién a las hipétesis que se plantio al inicio de esta investigacion, se
descubrid que en efecto la tanatologia es un area de la psicologia importante a trabajar e

implementar en las personas que padecen de VIH y SIDA, pues los procesos de duelo
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aun no estan resueltos en lo mayoria de los enfermos, por lo que es importante trabajar

este aspecto.

Muchos se viven pasando los dias tratando de asimilarla, mientras que muchos otros

recurren al mecanismo de la negacion y deciden aislar el sentimiento.

La investigacion cumplié los objetivos planteados al inicio de manera satisfactoria, pues
se confirmd la importancia de la tanatologia que es una herramienta de ayuda para
aplicar a los enfermos que padecen VIH-SIDA y logren encontrar un nuevo sentido de

vida.

Por otro parte en cuanto a los objetivos particulares se pudo conocer el significado de
muerte que tienen la mayoria al momento de recibir el diagnostico, que los lleva al

reconocimiento de que su salud es fragil, pero pese a esto luchan incansablemente.

Se tuvo la oportunidad de conocer algunas situaciones dependiendo de la persona,
afondo o de manera superficialmente las cosas que actualmente tienen y valoran ya con
el diagnéstico de VIH-SIDA, cual sea el caso de lo que contraigan y tengan, pues hay
personas que solo tiene VIH, es decir el Virus de Inmunodeficiencia Humana y otros que
mas a parte de este tienen SIDA.

Los pacientes hablaron sobre las formas distintas de apoyo con las que cuentan, ya sean
amigos, familiares y en algunos casos nadie, pues viven su enfermedad solos, aislados,
evadiendo que la tienen o simplemente tratando de salir adelante con las Unicas fuerzas
que les quedan. Por su parte quien cuenta con dinamica familiar saludable, reciben apoyo
a partir de sus necesidades. Se descubridé que de los pacientes con los que se trabajo, la
mayoria lo oculta y no lo ha dicho a nadie durante afios, mientras otros si la han
compartido y han recibido el apoyo y comprensién, y la minoria que la han compartido los
han rechazado, por lo que ellos han aprendié como salir adelante a partir de saber con lo

gue cuenta cada uno (anexo 1).

Las fantasias de muerte que presentan estas personas, van relacionadas a la busqueda
de la armonia y la tranquilidad con su entorno, ya sea en el area laboral, social,
emocional, fisica y cultural. Es la busqueda constante de dejar una huella como ellos

mencionan y puedan ser reconocidos por las cosas buenas que realizaron en vida.
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Se logré percibir el significado de la muerte que tienen las personas que padecen VIH-
SIDA, pues es algo que normalmente no reconocen, ni hablan y esto es parte importante
en la vida de cualquier ser humano, saber que sensaciones experimentan al momento de

pensar en este tema de la muerte.

El sentido de vida que buscan y encuentran al momento de recibir el diagnéstico y las
complicaciones a las que se enfrentan ya siendo portador del virus, pues segun los
resultados algunos buscan la abstinencia para ya no seguir contagiando, o se protegen al
momento de tener relaciones sexuales, pero también otros lo siguen haciendo sin el
menor cuidado, pues esta parte de la negacion de ser portador los lleva a tratar de llevar
una vida como la que siempre habian tenido, aunque también es importante decir que con
la serie de medicamentos con los que actualmente se cuenta la vida de un enfermo de
VIH-SIDA puede ser normal, libre de dolor, y que incluso algunos de ellos mencionan que
es muy probable que puedan morir de alguna otra causa externa a la enfermedad, que de

su padecimiento.

El apoyo que reciben por parte de sus seres queridos como ya se menciono es 6ptimo en
algunos casos que lo saben; y en otros casos se aislan y no la comentan, aunque con las
pruebas que se les realizo y la convivencia que se tuvo con ellos pudieron darse cuenta
gue el compartirla los hace llevar una vida mas ligera y saludable. Asi como también se
les explico y destac6 la importancia del uso de la tanatologia, demostrandoles que su

aplicacion al tratamiento de su enfermedad aporta grandes beneficios que valoraran.

Otro de los objetivos cumplidos fue el descubrir que en realidad las personas saben que al
compartir a alguien mas la situacién por la que estan pasando mejora su calidad de vida,
pues tienen en quien confiar, y esto les genera cierta tranquilidad, gracias al soporte

emocional.

Si bien es cierto que muchos creen que al momento de morir y dejar la vida, aquellas
personas tienen la creencia de que las personas de su familia o seres queridos que han
fallecido anteriormente van a venir al momento en que cada uno tenga que partir, en este
aspecto soélo algunos de la poblacion que se estudié dijeron que esta creencia la tienen y
no sélo eso sino que los hace creer y tener fe en que si en vida no tuvieron apoyo en

muerte la tendran. Otros se limitaron a contar su sentir ante este punto.
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Lo que si es doloroso y un tema fuerte de tocar para ellos es sobre los temores que tienen
debido a la dificultad que se presenta al momento de soltar la vida donde se encuentran

los amigos y familiares y que de forma viceversa ellos suelten a su enfermo.

Las expectativas se cumplieron completamente al realizar este proyecto de investigacion,

pues se cumplié con los objetivos esperados.

Se hizo la aplicacion de las pruebas del Test del Afrontamiento y la Entrevista Abierta, que
apoyaron al enfermo a no sentirse expuesto ni sentir presiones de contestar muchas
pruebas, sino que al contrario les sirvieron como ellos mismo lo mencionaron para

desahogar la parte emocional de la que tanto trabajo les cuesta hablar; su padecimiento.
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CAPITULO 5. DISCUSION

Kibler-Ross (1987), opina que las personas fallecidas siguen oyendo y que incluso en
ese mismo momento se pueden arreglar “asuntos pendientes”, aunque éstos se
remonten de 10 a 20 afios atras. La persona se puede liberar de su culpabilidad para
poder volver a vivir y basado en el estudio realizado se comprueba que esto es cierto
puesto que las personas a las que se entrevistd mencionaron que a partir de tener la
enfermedad han cambiado sus actitudes, puesto que sean vuelto mas amables, buscan
sanar y arreglar problemas que han tenido ya sea con familiares o personas que estiman,
de esta manera se sienten mas tranquilos y capaces de enfrentar los obstaculos

presentes.

Cada uno de estos enfermos puede, no solamente aprender y recibir la ayuda sino llegar
a convertirse ademas en un maestro; puesto que si no se utiliza ademas de la cabeza el
corazén y el alma no se puede ayudar a nadie; cada uno tiene una finalidad propia.
(Klbler-Ross 1987). De los sujetos investigados se pueden llegar a aprender una
diversidad de experiencias que favorecen el trabajo del tanatélogo, puesto que desde su

vivencia se forma un crecimiento mutuo

Urrea (2008), dice por su parte que al nacer se empieza a vivir la muerte, tan sélo es el
comienzo de un largo proceso de humanizacion. Justo en el momento en el que se va

desarrollando mayor consistencia en la forma humana, esta se pierde.

En relacion a esto se observd en la investigacion que los sujetos estudiados tratan de
disfrutar mas su vida, después de saber que esta se esta viendo afectada debido a una
enfermedad tan grave y degenerativa como lo es el VIH-SIDA. Pues el verse afectados

los transforman en mejores personas, buscando siempre su crecimiento personal.

Aponte-Jolly (2005) menciona que la muerte, es un momento tan importante en la
experiencia de todo ser humano; su Ultimo acontecimiento, cominmente no se planea y

se tiende a negar.

Entonces muchas veces se descubre que la persona que estd en graves condiciones de
salud no ha dejado instrucciones escritas sobre lo que quiere hacer con su patrimonio, ni
sobre lo que desea que sus seres queridos decidan cuando ya no pueda decidir por si
misma. A muchas personas se les hace muy dificil enfrentarse a la realidad de la propia

muerte.
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Hay pacientes que aunque mantengan la mente clara no pueden verbalizar sus

pensamientos.

Por lo que las personas con VIH-SIDA; actualmente tratan de aclarar y resolver con
tiempo de anticipacion todos los asuntos que sientan que son importantes, como las
herencias, con quien dejaran a sus hijos encargados en el momento de ya no estar

presentes; esto debido a que la muerte no esta planeada para nadie.

O"Connor (2004), dice que no obstante, muchas personas tienen miedo a morir solas o
entre extrafos sin amor y sin cuidados. Asi mismo los atemoriza el saberse dependientes

o el sufrir dolores intolerables.

En la investigacion las personas que tienen VIH-SIDA, se observa que sufren de un
miedo latente al poder morir solos pues es muy duro, puesto que han vivido del rechazo
desde que recibieron el diagnéstico; muchas veces este rechazo lo sienten inconscientes
pues solo ellos saben lo que padecen y muchos otros lo viven consientes cuando otros
mas saben de su enfermedad por lo que los sefialan y obligan a que vivan y sufran de una

muerte dolorosa solos y sin el mayor cuidado que se merecen

Estas personas mencionan que si de por si el dolor fisico es duro aguantar, el dolor
emocional es el peor compariero, por lo que se observé que hacen uso del mecanismo de

la negacion y de esta manera aislan el verdadero sentimiento que tienen.

Zubiria (1996), dice que el hombre no cree en su propia muerte, pues todos saben que
van a morir, pero no creen que pueda suceder. La enfermedad sera siempre para todos,

un mal que se debe combatir.

Con base en lo que se investigé se logré saber que los enfermos de VIH-SIDA no
creen en su propia muerte, puesto que como es silenciosa a menos que la compartan,
piensan que pueden seguir con sus vidas de manera cotidiana, como antes de haberla
adquirido. Si ellos hacen consiente su enfermedad podrian no saber cémo seguir

adelante, pero si la niegan entonces pueden seguir siendo como siempre; como antes.

O’Connor (2004), dice la negacion de la muerte puede parecer una formula de suavizar
el dolor propio, pero de hecho, el efecto es el opuesto. Cuando se niega la muerte,
también se niega una parte importante de la existencia auténtica. La muerte es una

consecuencia natural de la vida, nadie escapa a ella. La existencia proporciona una
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variedad de experiencias: se pasan buenos y malos ratos, se tienen periodos de tristeza,
desilusion, frustracion, afliccion, asi como de alegria, amor y felicidad. La muerte es una

experiencia mas.

Las personas muestran en esta investigaciéon que la negacion a su propia situacion los
puede ayudar en un principio pues, como se sabe es un mecanismo de defensa natural
de cualquier persona ante la desagradable noticia de tener una enfermedad como lo es el
VIH-SIDA, que va consumiendo su vida y afecta considerablemente en la relacion social
con las deméas personas; ya posteriormente se tendra que ir aceptando y buscando
nuevas formas de adaptar la enfermedad a la vida. Pues la muerte es solo un paso hacia
otra existencia. Por lo que estas personas a pesar de querer negar su enfermedad saben

que ese momento sucedera, como a todos pues es algo natural.

La depresion se define como el enojo dirigido hacia dentro, incluye sentimientos de
desamparo, falta de esperanza e impotencia; es una perturbacion del animo. También
intervienen en ella sentimientos de tristeza decepcién y/o soledad. Cuando una persona
esta deprimida suele alejarse de la gente, y en las habilidades pierde la capacidad para
sentir placer o gozo y evita las situaciones agradables que antes experimentaba en la
vida. Es posible que sienta males fisicos en forma de dolores, sentirse indispuesto, fatiga,

mala digestion, perturbaciones en el suefio (O"Connor 2004).

En la investigacion se muestra que las personas que contraen VIH-SIDA por lo general
se encuentran deprimidas debido a su situacion, por lo que pierden el placer al realizar
actividades que antes les gustaba, o simplemente su energia no es la misma, evitan
relacionarse con las personas que las rodean tratando de ocultar lo mas que puedan su

dolor.

Pangrazzi (2006), sugiere es portador de crecimiento: no se puede crecer sin sufrir. La

vida es una sucesion de adioses, de separaciones.

Es que la muerte tiene varios rostros y el modo con que sucede influye en el dolor de los
sobrevivientes, cuando se muere en edad avanzada hay un sentido de mas aceptacion,
porque la persona termind su ciclo cronologico y gozd o sufrid lo que la vida podia
ofrecerle. Mas dolorosa es la muerte de un nifio truncado en su primavera. El duelo de
sus padres es particularmente doloroso porque sienten la muerte como no natural e

injusta.
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En cuanto a los sujetos con los que se trabajé, muestran que a pesar de sentir la noticia
de la enfermedad como un evento traumatico, sienten que la muerte tiene que llegar en el
momento en el que sea necesario puesto que nadie la puede evitar, mas sin embargo la
muerte préxima de un nifio que tienen la enfermedad la perciben como una situacion mas

triste; pues para ellos es mas injusta.

La doctora Kibler-Ross (1987), ensefia en uno de sus libros, que la primera reaccién de
muchos pacientes es expresar que el diagnéstico médico no puede ser cierto, y negar que

algo asi les suceda.

Al compartir sus experiencias los enfermos de VIH-SIDA mencionan que de primer
momento al recibir el diagndstico no lo pueden creer, puesto que todas las personas
aungue saben que van a morir, no quieren creer que pueda ser verdad, debido a que es el

paso de la negacién a su crecimiento personal.

Aponte-Jolly (2005), dice que cuando el paciente estd resignado a morir, 0 esta
inconsciente, quienes necesitan apoyo son los padres, los familiares, los esposos, las
parejas y los amigos, porque son quienes quieren asegurarse, los que se confunden y no
entienden, los que sienten miedo y se entristecen, los que se sienten rechazados. En
esas situaciones ayuda el acercarse a alguien que ya haya pasado por una situaciéon
similar. En la investigacion se demuestra que tanto el enfermo como el familiar necesitan
afecto, comprension y acompafiamiento; puesto que ambos estan perdiendo una parte

importante.

Los pacientes que son diagnosticados con enfermedades terminales casi siempre se
entristecen y se aturden. Claro que existen personas que aceptan su diagndéstico con
resignacion, paciencia y en algunas ocasiones, con alivio, ya sea porgue entienden el
motivo de su malestar o porque pronto se terminara el sufrimiento, o porque toman la

situacion de su vida como lo dictado por un poder superior a ellos (Aponte-Jolly 2005).

Los enfermos de VIH-SIDA, mencionan que sienten una tristeza muy grande tanto en el
momento de recibir sus resultados positivos como los primeros meses después de
saberlo, esto conforme pasa el tiempo logran aceptarlo debido a que no es una
enfermedad que es mortal a corto plazo, sino que la persona puede durar varios afos

mas controlandola y teniendo una vida plena, dentro de sus limitaciones.
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En cuanto a que se sufre de manera diferente la muerte como lo menciona O Connor
(2004), de los hermanos, papas, hijos, amigos, pareja, las personas enfermas de VIH-
SIDA consideran que mas que nada depende del carifio y la convivencia que se haya
tenido con esa persona que murié o estd en proceso de duelo, mas que del tiempo de
vida que haya tenido esa persona. Y que cuando lleguen a morir ellos mismos mencionan
que solo aquellos a los que realmente marcaron en sus vidas, seran quienes los

acompafanen antes este momento de morir.

Aponte-Jolly (2005), menciona que existen cierto tipo de pérdidas; (1. Pérdida de la
fuerza fisica: una persona enferma puede quedarse sin energias, sin animo para realizar
algo. Se ve bien, pero no se cuida, no se mueve, no conversa, no come. El que la mira
dice que ha perdido el interés de vivir o que se ha dado por vencida, cuando en realidad
no tiene fuerza para hacer estas cosas. Por lo que no se le debe de exigir mas de lo que
puede hacer).

Aunque la pérdida de la fuerza fisica sea un reflejo de que la persona que esta enferma,
no se puede definir con base en la investigacion que todos pierden el interés por vivir o
que se dan por vencidos, puesto que en realidad ellos luchan por salir adelante con lo

mucho o poco con lo que cuenten emocional y fisicamente.

Y en relacion al eje ultimo que se refiere a la persona que hay detras de la enfermedad
del VIH-SIDA, la informacién que muestran los autores es desde que inicié la enfermedad

hasta los Ultimos estudios e investigaciones que se han descubierto sobre el VIH-SIDA.
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SUGERENCIAS Y LIMITACIONES.

De todo lo que se investigd dentro de las sugerencias se puede destacar la idea de
aplicarles a los enfermos un grupo de crecimiento que favorezca su desempefio dentro
del ambito social; este les favorecera para mejorar en cualquier area que necesiten
iniciando por el &rea social, pues en este grupo se rescatara la implementacion del uso
de la tanatologia dado por una psicéloga tanatloga que busque dar resolucion a los
procesos de duelo, y aprendan a resignificar su pérdida, dandoles un nuevo sentido de

vida.

Segunda; para ayudarlos e impulsarlos a que mas alla de sufrir la discriminacién y se
aislen debido a ser personas que tienen VIH-SIDA busquen sus oportunidades de
crecimiento y brinden cursos sobre experiencias de vida que los han ayudado a crecer y
mejorar a partir de tener la enfermedad, y lleven el mensaje a todas aquellas personas
que estan interesadas en saber un poco mas de este tema, pero por temor al ser
seflalado y tomado como alguien que pueda tenerla sufran y no vayan, por eso este

mensaje debe ser amplio y claro.

Por ultimo al ver que este grupo de personas son muy abiertas al hablar sobre el tema
con fines de ayudar dando su mensaje, podran juntarse algunos cuantos que si quieran
que se sepa sin importar nada que estan contagiados, y vayan a universidades de
mentalidad y educacién abierta y busquen la oportunidad de platicar con los alumnos
sobre lo que significa tener VIH-SIDA, de esta manera estaran ayudando a informar a los
demas sobre el peligro que pueden evitar y la importancia del uso de proteccion al
momento de tener relaciones sexuales como también se estaran auto ayudando, pues al
hablar sobre su experiencia trabajaran el proceso de duelo. Puesto que se pudo ver que

este no ha sido trabajado adecuadamente.

Y por su parte en cuanto a las limitaciones que se presentaron se pueden mencionar el
hecho de defender el tema de proyecto de investigacion hasta el final, a pesar de que este

fue muy sefialado por mi entorno social.

Cuando se tuvo que buscar informacion relacionada a la enfermedad del VIH y SIDA, al
principio no se tenian tantas fuentes de informacion y los recursos que se tenian eran
muy antiguos, por lo que se buscé lo mas que se pudo y de esa manera se llegé tan lejos

que se obtuvo la mejor informacion actualizada que existe hasta la fecha
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ANEXO 1

GRAFICA DEL TEST DEL AFRONTAMIENTO

RESULTADOS DEL TEST DEL AFRONTAMIENTO

36%

22%

19%

13%

11%

Nunca Pocas veces Algunas veces Lamayoriadelas Siempre
veces

La gréafica muestra los resultados sobre como reaccionan ante la vida, a partir de tener la
enfermedad del VIH-SIDA, las 13 personas a las que se les aplico el Test del
Afrontamiento (hombres y mujeres de edades entre 15 y 50 afios). El 36% de las
personas responden que siempre afrontan la vida de la mejor manera, el 22% algunas
veces, mientras que un 19% la mayoria de las veces, nunca un 13% y solo un 11% pocas
veces.
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ANEXO 2

PREGUNTAS:
Nombre:
Edad:

Estado Civil:

Cuanto tiempo tiene padeciendo la enfermedad:

1. ¢Qué sintomas fisicos experimento para ir al médico y le realizaran los primeros
estudios?
R:

2. ¢Como contrajo la enfermedad?
R:

3. ¢Como le gustaria ser recordado a usted?
R:

4. Nuestra partida fisica valdria la pena que tuviera un significado, ¢ Cual seria el de
usted?
R:

5. Cuando usted recibe el diagnostico. ¢Considera que fué tratado con dignidad?
(HUMANIDAD)
R:
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10.

11.

Si pudiera ¢,qué le recomendaria usted a los médicos sobre el trato adecuado con
personas que padecen esta enfermedad?
R:

El duelo es sinbnimo de pérdida. ¢a qué tipo de perdidas considera que se ha
enfrentado?
R:

¢Considera que su familia lo ha apoyado en el transcurso de su enfermedad
segun las necesidades que usted tiene?
R:

¢,Cuales han sido sus limitaciones a partir de su enfermedad?
R:

Socialmente hablando ¢Para usted, cuales son las consecuencias mas
dolorosas?
R:

El proceso del duelo termina cuando se resignifica la pérdida ¢ A encontrado usted
una nueva experiencia de vida? ¢Cual?
R:
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12. Las enfermedades conllevan pérdidas fisicas, emocionales (psicolégicas),
sociales y en ocasiones también culturales ¢ Para usted cuales han sido las mas
dolorosas? Y ¢ Por qué?

R:

13. ¢ Si usted pudiera decidir que no quiere perder, que no perderia desde su principio
de realidad, es decir desde lo que tiene actualmente?
R:

14. Describame para usted ¢ Qué significa el SIDA?
R:

15. Si pudiera evitar la discriminacion. ¢Qué mensaje daria a las personas para que
usted se sintiera comprendido?
R:

16. Desde su experiencia ¢, Cudl seria la ensefianza que pudiera compartir?
R:
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ESCALA DE AFRONTAMIENTO

ANEXO 3

Le presentamos a continuacion una lista de afirmaciones. Usted debe indicar con qué frecuencia se identifica con dichas
afirmaciones, Especifique su respuesta poniendo una cruz [X) en el cuadro que corresponda con la opeidn con la que
usted mds se identifique. No hay respuestas correctas o Incorrectas. Gracias

Murea

Pocas veees

Algunas veces

La mayoria de 135 veces

Siermpre

1. Acepto la situacion pues s inpvitable

2. Desen unmilagro y ruego a Dios para que me ayude

3. Rechazo la idea de que esta situacion es grave

4. Mgunas veces no hago 1o que ya habla previsto hacer

9. Analizo las circunstancizs para saber qué hacer

G. Bromeo y tome las cosas a la ligera

1. Busco actividades para pensar en otra cosa

8. Busco informacidn con personas que saben

8. Consulto sobre el problema con profesionales

10. Controlo en todo momento mis cmociones

11. Hable con mi lamilia para compartir emociones

12. Hago como si el peligro no existiera

13. Hago frente directamente a la situacian

14, Hago modificaciones en mi entorno para evitar un desastre

15. He establecido mi propio plan de prevencidn ylo pongoen marcha

16. Ke es diffeil deseribic o que siento frente a esta situacion

17, Me fijo objetivos y redoblo esheerzos

18. Me paseo para distrzerme

19. Participo mds en actividades de prevencidn civil

20, Refexiono sobre las estrategizs 2 utilizar

21, Sigo lo que hacen los demis

22, Tengo un plan preventivo y lo sigo

23. Trato de cambiar mis habitos de vida en funcion del problema

24, Trato de no pencar en ¢l problama

25. Trato de noprecipitarme y de reflesionar sobre los pasos a segquir

26, Trato de no sentir nada
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