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RESUMEN 

La enfermedad y la muerte son acontecimientos presentes en la vida de 

todo individuo que generan una serie de reacciones emocionales, aunque 

generalmente éstas no son atendidas, pues la atención de los enfermos 

enfatiza sólo los aspectos orgánicos. En el presente trabajo se investigan las 

reacciones psicológicas de las personas que padecen una enfermedad terminal, 

teniendo por objetivos específicos los siguientes: 1) desaibir la concepción de 

muerte en los enfermos terminales, 2) describir las emociones y sentimientos 

que surgen en los pacientes terminales a partir del diagnóstico, y 3) desaibir los 

efectos psicológicos que la enfermedad terminal tiene en las personas que la 

padecen. Para ello, se recurrió a la metodología cualitativa, empleando la 

entrevista en profundidad (historia de vida) y la historia oral (testimonios 

hablados y esaitos). Se vieron los casos de siete personas con enfermedades 

distintas. Encontrando que atraviesan por las etapas de negación, ira, pacto, 

depresión y aceptación, desaitas por Kübler Ross, etapas en donde se 

manifiesta una variedad de sentimientos y emociones como enojo, tristeza, 

envidia, miedo, etcétera. Haciendo más dificil de superar su situación el hecho 

de no contar con el apoyo emocional de las personas cercanas a ellos, por lo 

que se sugiere la orientación psicológica tanto para la persona enferma como 

su familia con el fin de que puedan manejar estas reacciones en beneficio de 

una vida más tranquila para el enfermo terminal. 



INTRODUCCiÓN 

Muerte es una palabra que en cada persona tiene un significado distinto, 

no obstante, en la mayoria de las personas existe el temor hacia ésta. Estos 

miedos pueden ser considerados sin fundamento, pues no se sabe a ciencia 

cierta que sucede en ese pequeño instante en que ocurre la muerte. Esto puede 

explicarse porque la muerte es la incertidumbre más grande a la que se ha 

enfrentado el hombre, sobre el tema existen muchas preguntas sin respuesta: 

nadie sabe cuáles serán las causas de su muerte ni el momento en que ese 

evento ocurrirá, no sabemos con exactitud lo qué es, es decir, no sabemos si al 

momento de morir se tiene plena conciencia de lo que está ocurriendo, y si es 

asi ¿qué es lo que se experimenta? ¿acaso se sufre? ¿hay dolor o 

tranquilidad? Pero estas interrogantes van más allá del momento de morir, pues 

se tiene la inquietud de saber qué pasará después de haber muerto, si habrá 

una vida posterior, qué clase de vida será esa, etcétera. 

Precisamente la carencia de conocimiento es la que nos hace más 

vulnerables, pues conocer un fenómeno O evento, saber qué es, cómo sucede, 

etcétera, nos permite dominarto, y la muerte es uno de los acontecimientos que 

el hombre no ha podido descifrar. 

Nos angustia pensar que al morir perderemos todo y a todos, lo que más 

lamentamos es dejar de "ser", lo que implica dejar de tener conciencia. Aunque 

el morir es parte de la existencia, nO podemos aceptarta como parte de un 

proceso natural; basta con que ocurra alguna situación que ponga en peligro la 

vida de uno mismo o de una persona cercana a nosotros para que se valore 

más la vida y se le tema a la muerte. 

Estos sentimientos y emociones, miedo, angustia, dolor, desesperación, 

son mayores cuando se sabe que se ha de morir en un lapso corto de tiempo, 

sin poder hacer nada al respecto, este es el caso de los enfermos terminales. 

Para estas personas el tiempo de vida está relativamente determinado, para 
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ellos ya no existe un futuro a largo plazo, y aunque lo hubiera es dificil que no 

piensen continuamente en su fin, ya que los malestares físicos y el deterioro de 

su organismo se va manifestando cada vez con más intensidad. 

Aunado a lo anterior, hay que considerar que ser un enfermo terminal no 

sólo implica padecer alteraciones fisiológicas sino también psicológicas, no 

obstante, parece que el aspecto biológico es lo único que se ha retomada, 

pues los esfuerzos de la sociedad, los avances en la tecnología y la ciencia en 

general, se han encaminado a estudiar más a fondo las enfermedades y 

brindar tratamientos que hagan menos doloroso (fisicamente) determinado 

padecimiento, descuidando la parte emocional, como si el calmar los dolores 

fuera suficiente para los enfermos. 

La familia encarga el cuidado de su familiar mortalmente enfermo al 

médico, sin darse cuenta de que el apoyo, el amor y la comprensión que todos 

los miembros de ella pudieran brindarle ayudaría a sofocar su "dolor 

emocional". Generalmente, esta labor se había reservado a los consejeros 

espirituales o sacerdotes, donde su principal tarea era escuchar al paciente y 

hacer que aceptara con resignación su situación. El hecho de que la familia 

relegue la responsabilidad de los cuidados y apoyo de su familiar enfermo a 

otras personas obedece a que para ellos también resulta sumamente dificil 

enfrentar la situación; no pueden aceptar que su familiar esté perdiendo la vida, 

que se estén deteriorando las capacidades de las cuales antes se 

enorgullecían, que se afecten áreas como la personal, familiar, laboral, e 

incluso la social; de tal modo que su familiar deja de ser la persona que 

siempre había sido. Entonces, la familia no sabe cómo manejar sus propios 

sentimientos ante los sentimientos de su familiar, por lo que ante tal situación 

generalmente opta por alejarse emocionalmente de él, lo que indudablemente 

repercute negativamente en el estado emocional del enfermo, además de que 

en la mayoría de los casos, después del diagnóstico, el valor que tenia el 

enfermo como persona desaparece, pues se le trata como a alguien incapaz de 

valerse por sí mismo e incapaz de tomar sus propias decisiones. 
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Sin embargo, a pesar de ser evidentes las repercusiones psicológicas, 

poco se hace al respecto, sin saber que un poco de apoyo y comprensión 

puede hacer que la persona enferma se sienta valiosa y querida. 

Comúnmente se evita hablar del tema de la muerte abiertamente con 

cualquier persona, pero esto resulta todavía más dífícil cuando se tiene que 

hacer con una persona que padece una enfermedad terminal. Aunque es difícil 

llegar a comprender o entender completamente la situación que viven estas 

personas, estar en contacto con ellos, conocer sus miedos, angustias, incluso 

sus sueños y deseos, todo aquello de lo que no pueden hablar honestamente, 

sín recibir a cambio críticas o cuestionamientos, enriquecería el conocimiento 

respecto a esta poblacíón. Actualmente existen algunas investigaciones al 

respecto, de gran relevancia y reconocimiento en el campo psicológico, como 

es el caso de Kübler Ross, pero es importante que se siga investigando sobre 

el tema de las enfermedades y la muerte, considerando la estrecha relación 

que existe entre lo fisiológico y lo psicológico. 

Conocer más acerca de todo lo relacionado con los enfermos terminales, 

permitirá generar estrategias de intervención psicológica para brindar una 

atención adecuada a cada caso y situación particular. Una manera de contribuir 

a ello es obtener el conocimiento de la situación tal como es vivida por los 

propios enfermos, es decir, a través de sus experiencias, para así comprender 

sus significados al respecto. Por lo cual, el presente trabajo consta de dos 

partes. 

En la primera parte se presenta un bosquejo teórico, acerca de aspectos 

relacionados al tema donde, en el capítulo 1 se aborda la concepción de 

muerte que se tiene en el cristianismo, en el budismo y en el judaísmo, así 

como los comportamientos y rituales que se llevan a cabo ante la enfermedad y 

la muerte. 

Así como las religiones tienen su propia concepción de muerte, las 

diferentes culturas también tienen sus propias creencias, costumbres y 

tradiciones al respecto, mismas que van sufríendo modificaciones a través del 



9 

tiempo, debido a los cambios económicos, sociales e ideológicos. En el 

capitulo 2 se presenta un breve recuento de los cambios ocurridos en la 

ideologia mexicana sobre el tema. 

En el capitulo 3, se abordan algunos aspectos generales acerca del 

fenómeno de la muerte, como son las formas de enfrentarse a ella, los miedos 

que surgen, etcétera. 

Dado que el interés de la presente investigación es describir las 

reacciones psicológicas en los enfermos terminales, primeramente en el 

capítulo 4, se hace una revisión acerca de los aspectos psicológicos de la 

enfermedad en general. En el capitulo 5 se abordan de manera específica 

estos aspectos, pero ahora en relación con las enfermedades terminales. 

Terminando la parte teórica con las posibles intervenciones para brindar apoyo 

emocional a los enfermos terminales, lo que comprende el capítulo 6. 

En una segunda parte, se presenta la metodología empleada para la 

consecución de los objetivos planteados en esta investigación. Retomando 

para ello a la metodología cualitativa, específicamente la entrevista en 

profundidad (la historia de vida) y la historia oral (testimonios hablados y 

escritos). 

Para finalizar se exponen los resultados encontrados, así como las 

discusiones y conclusiones de los mismos. 



CAPITULO 1 

CONCEPCiÓN DE LA MUERTE EN DIFERENTES RELIGIONES. 

"Pues aunque fas ojos de /os hombres fueron 

atormentados, su esperanza está llena de inmortalidad". 

Sabidurla 3,4. 

Desde la antigüedad hasta nuestros días el hombre siempre se ha 

caracterizado por tratar de comprender y explicar· todos los acontecimientos de 

los que se ve rodeado. Sin embargo, a pesar del enorme esfuerzo con el que la 

humanidad ha buscado revelar todo aquello desconocido, se ha enfrentado a 

s~uaciones inexplicables, por lo que aunado al deseo de no estar solos, se vio 

en la necesidad de tener una figura protectora, iniciándose así la creencia en 

Dios. 

Aunque las razones anteriores pueden ser sólo algunas de las muchas 

que pueden haber existido, o que aún existen, para concebir la existencia de un 

ser o varios seres divinos; lo que es claro es que a lo largo de la historia el 

hombre ha construido diferentes formas de explicaciones, mismas que se han 

agrupado en una serie de interpretaciones con un matiz teológico, dando pie a 

la formación de diferentes religiones. Así se tiene conocimiento de religiones 

monoteístas o politeístas, de religiones muy antiguas o por el contrario muy 

jóvenes aún, todas ellas con prácticas muy peculiares. Esto nos indica que el 

hombre necesita creer en la existencia de alguien superior en inteligencia y 

capacidad para depositar en él sus esperanzas. 

Algunas de las religiones más difundidas son el cristianismo, el judaísmo 

y el budismo, que se abordarán en el presente trabajo, brevemente pues no es 

el principal interés del mismo. 
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1.1. Cristianismo. 

El cristianismo es una de las religiones más conocidas que se ha 

difundido a lo largo del mundo. En esta religión Dios se concibe a través de la 

Santísima Trinidad, uno en su naturaleza divina, es decir, Padre creador, Hijo 

redentor y Espíritu Santo dador de la vida. Dios no tiene origen y mucho menos 

fin, para sus seguidores él los protegerá de todos los males posibles, debido a 

que su misericordia es enorme, tanto como sus obras prueba de ello, es la 

creación del hombre a su imagen y semejanza (Instituto Mexicano de 

Tanatología A.C., 1998). 

La vida se convierte en un regalo que Dios ha dado al hombre, un don 

en sí mismo, vivimos por amor y para ser amados. La vida es un asunto 

primordial para los cristianos, incluso, mayor que la muerte. Lo cual le da 

sentido al comportamiento que se tiene durante la estancia de las personas en 

la vida terrenal. En esta religión se considera que existen comportamientos que 

harán gozar a los hombres de una vida después de la muerte, principalmente 

tener una relación con Dios y con el prójimo, una relación llena de amor y 

obediencia. Así, el tiempo que viva una persona debe ser destinado a dar y 

recibir amor, cariño y perdón, así como dar servicio a Dios. Si logramos llevar 

en vida estos preceptos, Dios nos tiene destinada la vida etema. Tal como 

Jesucristo resucitó, así los hombres bondadosos resucitarán el último día, 

cuando se suscite el juicio final. 

El hombre constituye una unidad formada por cuerpo y alma, alma 

inmortal que al perecer el cuerpo se desprenderá de él. Esta concepción 

tradicional dualista reduce a la muerte a la separación de alma y cuerpo. 

Donde al ocurrir el fallecimiento, el cuerpo es entregada inmediatamente a la 

destrucción (Thomas, 1983; citado en Vargas, 1997). 

Una vez que el alma se desprende del cuerpo, al morir, será sometida a 

un juicio respecto al comportamiento que tuvo en la Tierra, tras el cual será 

destinada a uno de tres lugares posibles: el cielo, para estar junto a Dios; el 
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infierno, lo que significa la separación total y eterna de Dios; o el purgatorio 

donde se mantendrá cierto tiempo hasta que haya pagado sus culpas y 

después podrá gozar del cielo. Al final de todos los tiempos, todos 

comparecerán con sus cuerpos ante el tribunal, para dar cuenta de sus 

acciones. Llegando así el reino de Dios a su plenitud, entonces los justos 

reinaran con Cristo para siempre, glorificados en cuerpo y alma. El universo 

será transfomnado (Instituto Mexicano de Tanatología A.C., 1998; Carse, 1993). 

En un principio la muerte representó un castigo, cuando la primera 

pareja humana creada por Dios pretendió cruzar el limite entre lo humano y lo 

divino, además de cometer el pecado de la desobediencia. Según las creencias 

cristianas, Dios no hizo la muerte, sino que el Diablo asoció al hombre en su 

rebelión y entró la muerte como consecuencia del pecado original. Así quedo la 

humanidad sometida a la ignorancia, al sufrimiento y a la inclinación al pecado 

y a la muerte (Lepp, 1967). Así vemos que la muerte se convirtió en una 

fatalidad, idea que pemnaneció durante siglos, aunque posteriormente cambió, 

logrando aceptar la mortalidad de los hombres como algo normal, incluso, 

como un consuelo, ya que mediante la muerte se obtendría la equidad que en 

la vida terrenal la mayoría no goza. 

Al respecto, Carse (1993) señala que para la doctrina cristiana la muerte 

no es vista como un mal, una injusticia o una tragedia, ni mucho menos como 

algo opuesto a la vida, sino como la linea que separa a lo humano de lo divino. 

La muerte sólo es el; final de la vida mortal de los hombres, del tiempo que la 

gracia y misericordia de Dios ofrece para realizar su vida según el designio 

divino. Al morir, Dios llama el alma del hombre hacia sí, iniciando ésta en ese 

momento una nueva vida junto a Dios. 

Un significado muy importante se otorgó a la muerte a partir de que 

Cristo fue crucificado, pues mediante su sufrimiento y deceso logró la 

reconciliación de la humanidad para con Dios. Así, con su resurrección salvó al 

mundo de la muerte y del pecado. De tal modo que todos los que crean en él, 

obtendrán la vida eterna (Sherr, 1992). Esta creencia de inmortalidad, señala 
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Toynbee (1977; citado en Vargas, 1997) ayuda de cierta manera a las 

personas que han perdido a un ser querido, ya que así consiguen consuelo, 

pues con ello tienen la esperanza de volver a ver a esas personas, creyendo 

que su separación es sólo temporal. 

Respecto a la enfermedad, dentro de la religión cristiana, ésta constituye 

una vía de salvación, pues el sufrimiento tiene un sentido redentor, por ello, el 

comportamiento que tienen los seguidores del cristianismo para con los 

moribundos consiste en visitar regularmente con caridad y compasión a los 

enfermos; brindándoles amor, atención, cuidados y oración. También se le 

proporcionan los sacramentos de la Penitencia, la Unción de los enfermos, la 

Eucaristía; pues éstos representan una posibilidad de vida eterna y 

resurrección. Deben pues, hacer que viva sus últimos momentos con paz y 

dignidad, y las últimas decisiones generalmente dejan que sean tomadas por el 

paciente. 

A la hora de la muerte, los familiares del moribundo pueden pedir que lo 

asista un sacerdote, para que ore por él y para que encomiende su alma a 

Dios, además de brindarle consuelo a los familiares. Con las oraciones se 

pretende expresar confianza en Cristo y en su labor de salvación, encomendar 

al moribundo a la merced y al amor de Dios, así como autorizarle el morir. 

Una vez ocurrida la muerte, los rituales que se siguen generalmente son: 

velar el cadáver en su casa o en una capilla, celebrar una misa, se bendice el 

sepulcro, se despide a la persona fallecida y se hace oración por su destino 

futuro; posteriormente se lleva al difunto al panteón para sepultarlo, aqui le dan 

el último adiós sus familiares y amigos. En ocasiones se realiza la incineración 

aunque el cristianismo no la aprueba, pues se considera que es necesario 

conservar el cuerpo para que cuando llegue el dia del juicio final el alma vuelva 

a unirse a él (Sherr, 1992). 
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1.2. Judaísmo. 

La religión judía es muy antigua. Para ellos, existe un solo Dios todo 

poderoso, el cual no sólo es omnipresente, sino que gracias a él debemos la 

creación de la humanidad, de todo lo conocido y desconocido. 

Para los creyentes de esta religión, la existencia del hombre se debe a la 

creación de Adán y Eva, en donde Dios mezcló lo humano con lo divino: 

" ... formó, pues, Jehová, Dios al hombre del polvo de la tierra y alentó 

en su nariz un soplo de vida" (Génesis 2,7; citado en Carse 1993, pág. 196). 

La vida de Adán estaba llena de placeres, mismos que terminaron a 

causa de su desobediencia por la provocación de Eva. El castigo que Dios les 

impuso fue privarlos de los placeres y peor aún, les fue arrebatada la 

inmortalidad. Así vemos que la muerte empieza a adquirir un sentido de castigo 

para la comunidad judía. 

" ... la inmortalidad y el conocimiento del bien y el mal son precisamente 

lo que separa lo divino de lo humano . .. somos creación y no creador . .. sólo 

Dios puede saber todo . .. (Carse, 1993, pág. 198). 

Vemos que para esta religión, el conocimiento que le está permitido a la 

humanidad es estrictamente limitado, por lo cual cualquier intento por exceder 

esos límites debe ser entendido como una presunción de divinidad por parte de 

lo humano. 

Como mencionamos, Dios volvió mortales a Adán y Eva, pero a cambio 

realizó un pacto con' el pueblo judío, donde les confirió la historicidad, la 

memoria y la esperanza. Así, estos mantienen un acuerdo con Dios, acuerdo 

realizado en el pasado, pero que los liga a él en el futuro: "Creer es recordar" 

(Carse, 1993). 

Para los judios, la vida es algo sagrado que representa el equilibro 

perfecto entre lo físico y lo espiritual. Es un puente entre el nacer y el morir, el 

tiempo que Dios ha brindado al hombre para que con esfuerzo, trabajo y 

dignidad sea merecedor del paraíso. Durante la vida, el hombre debe regirse 
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por ciertos preceptos que Dios ha establecido: amar al prójimo, hacer el bien, 

practicar la caridad y tolerancia, guardar los mandamientos que Dios entregó a 

Moisés, los cuales generalmente son explicados por los rabinos; el 

reconocimiento continuo del comportamiento inadecuado, mediante una 

transformación del interior, es decir, una renovación moral (Sherr, 1992). 

Respecto a lo anterior, Carse (1993) señala que los seguidores de esta 

doctrina no ven a la vida como lo que tienen, sino lo que ellos son, por ello no 

se preocupan de la vida porque están ocupados en vivirla. Así cuando ellos 

contemplan la muerte, a su vez contemplan la vida, ya que de esta manera 

valoran no sólo el hecho de existir, sino de contar con las innumerables 

bendiciones con las que Dios los ha provisto. Con ello, también hacen 

referencia a Dios, ya que éste es fuente de todo. 

Con esto, la muerte cambió el tono trágico que en un inicio adoptó, 

cuando se otorga como castigo al hombre por rehusar a vivir dentro de los 

limites de la humanidad. Ahora, la muerte, como señala el Instituto Mexicano 

de Tanatología AC. (1998) es parte del orden natural, donde el alma y el 

cuerpo se separan, es la puerta hacia la vida eterna, el principio de un mundo 

por venir. Por ello, para los seguidores del judaismo, ser humano es ser capaz 

de morir. Además de que, es a través de la muerte donde Dios provee de sus 

ricas bendiciones. Gracias a la muerte la historia existe, y ésta es la mayor 

bendición que Dios ha dado a sus hijos, porque los hombres morirán pero la 

humanidad y más aún el pueblo judío, permanecerá a través del tiempo. Así 

vemos que con la muerte, Dios otorgó la continuidad al hombre pero no sólo en 

términos de tiempo, sino de tener los conocimientos del bien y el mal, 

conocimientos que tienen que ver con las acciones de las personas. 

De esta manera la humanidad es capaz de mirar hacia atrás y hacia 

adelante, prever las consecuencias de sus actos. Ahora al futuro se le confiere 

el significado del fruto que en el presente sembramos. El pacto que Dios realizó 

con el pueblo judío reside en evitar que la historia termine para este pueblo, 

aunque ello no implica evitarles todos los males o la muerte. 
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·Crear el futuro es transmitir la historia a otros, por elfo debemos 

abandonar el reclamo de que el futuro nos pertenece tanto como el presente, 

en realidad es conceder a otros el dominio sobre nuestra creación con la 

autoridad que Dios ha dado" (Carse, 1993, pág. 201). 

La muerte marca un fin absoluto a la existencia de una persona. La 

continuidad se dará por medio del habla y no en la extensión de la vida. 

La doctrina judía cree que después de morir inicia el mundo espiritual, el 

paraíso o el castigo eterno, que aún después de la muerte los vivos y los 

muertos siguen interactuando por largo tiempo de fonna importante e íntima, 

esto gracias a que el legado de los muertos sigue vivo dentro de sus seres 

queridos que aún existen. Con ello nos damos cuenta de que aún después de 

muertos el recuerdo de las personas es valorado y traído a la mente 

constantemente. Esta valoración y preocupación que tienen los judíos por los 

muertos también lo muestran con las personas moribundas, ya que durante la 

enfennedad, el paciente es visitado y acompañado, subsanando sus 

necesidades. Además de que se le hace reflexionar acerca de que la 

enfennedad e incluso la muerte es una oportunidad que Dios le ha dado para 

que pueda arreglar las cosas que tenga pendientes, pues en las creencias de 

esta doctrina se considera que todo arrepentimiento será aceptado por Dios. 

Todo esto lo hacen para tratar de aliviar sus sufrimientos fisicos y morales. Los 

parientes cercanos deberán acompañarlo hasta que ocurra la muerte. 

Las confesiones en el lecho de muerte no son muy recomendables, pues 

no hay seguridad de cuándo se presentará la muerte, por lo cual, se fomenta el 

arrepentimiento continuo durante la vida de las personas. 

Cuando acontece el fallecimiento de algún miembro del pueblo judío, los 

rituales que se siguen generalmente son: lavar y purificar el cuerpo del 

fallecido, además de cubrirlo con una sabana; posteriormente es vestido por un 

grupo de personas del mismo sexo, el vestido es el Tarijim, que consta de ocho 

piezas en color blanco; después se honra el cuerpo de la persona que murió 

con respeto y cuidado, rezando la oración del Kadish que santifica y alaba el 
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nombre de Dios; posteriormente es enterrado con toda su sangre, órganos, sin 

amortajar o cremar; las personas que los acompañan les brindan respeto a los 

dolientes, además de acompañarlos y preocuparse por su bienestar (Instituto 

Mexicano de Tanatología A.C., 1998). 

Posterior al entierro se realiza la comida de la condolencia o de la 

recuperación, asistidos por amigos o parientes. Los dolientes reciben, sentados 

en el suelo, la condolencia de quienes los visitan, durante siete días. Además 

de esto, se cubren los espejos, no trabajan por tres días, no tienen relaciones 

maritales, no saludan, no leen el Tora y no muestran expresiones de alegría. 

Se reza tres veces al día por un mes, es decir, mientras mantienen el luto no 

pueden realizar ninguna actividad que les produzca bienestar o placer (Instituto 

Mexicano de Tanatología A.C., 1998 Y Sherr, 1992). 

1.3. Budismo. 

Para los budistas no existe un Dios como tal, como para la religión 

cristiana o judía. A esta doctrina también se le conoce como la religión del 

punto medio, debido a las vicisitudes que vivió Buda, entre gozo, lujos en 

excesos y el ascetismo total (Carse, 1993). 

En el budismo, el hombre es "la unión psicobiológica entre cuerpo y 

espíritu" (Instituto Mexicano de Tanatología A.C., 1998). La vida de los 

hombres es una existencia cíclica, cuyas marcas son: impermanencia, 

interdependencia e identidad relativa. Dentro de la existencia siempre está 

presente el sufrimiento: el nacimíento es doloroso, la enfermedad, la tristeza, la 

melancolía y la lamentación son dolorosas y obvíamente la muerte es dolorosa. 

Al existír se tiene que sufrir, es una inflexible condición existencial. La 

causa del sufrimiento es el deseo, el cual se localiza en el centro de nuestra 

existencia. Deseamos porque estamos insatisfechos con lo que tenemos y con 

el lugar en el que nos encontramos. La forma de vencer el sufrimiento es 

despojarse de todo deseo, alcanzando así un abandono total. 
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Lo que más deseamos es tener otra existencia, el deseo comienza en 

ser algo distinto. La causa del sufrimiento, simplemente es el deseo de ·ser' 

(Carse, 1993). 

El deseo de no existir no es más liberador que el deseo de existir. El 

sufrimiento que ocurre como consecuencia de encontrarse con la muerte no 

puede ser resuelto mediante la muerte misma. Según Carse (1993) la muerte 

para los budistas es una fuerza que provoca que la realidad sea una ficción, 

con ello notamos que la vida y el mundo no son lo que se cree que es, son 

falsedades, invenciones provocadas. La pena por la muerte, es por el deseo de 

encontrar algo real, una verdad, ·ser'. Es encontrar una continuidad que no 

tenga limites absolutos de una ficción. La vida y la muerte son sólo ficciones, el 

interés en ellas surge cuando el hombre ha sido poseído por el deseo de 

convertirse en algo permanente e intocable para el flujo etemo, es decir, 

cuando el hombre se conduce buscando ver algo y ser algo que no existe. 

La muerte es algo irremediable, inevitable. Al respecto, el Instituto 

Mexicano de Tanatología A.C. (1998) señala que para los budistas este 

fenómeno es un estado que transcurre entre la vida y el renacimiento. Donde 

después de ello se accede a la conciencia pura. Aunque también existe la 

posibílidad de no renacer y dejar de sufrir. El renacimiento sólo ocurre si se ha 

cultivado, con lo cual se dejará la rueda de la vida, para ir a otro plano de la 

existencia. 

Los budistas consideran que la muerte puede parecer temible porque 

parece que ella termina con la corriente de la vida, vemos pues, que la vida es 

sólo un amargo preludio a la muerte. Aunque tanto la vida como la muerte 

forman parte de la corriente, ninguna de las dos es el comienzo ni el fin. A 

pesar de esto, hay que considerar que la muerte es la fuente que permite el 

infinito autocuestionamiento sobre lo que ocurrió en la rueda de la vida. Los 

budistas también consideran a la muerte como el Koan o último paso en la 

rueda de la vida, su respuesta a éste es decir sí a la discontinuidad con la que 

la muerte amenaza al hombre, buscando con ello borrar todas las experiencias 
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presentes entre nuestra existencia en esta vida y la existencia eterna, 

incondicionada espontaneidad de todo lo que es. 

Los seguidores de las creencias budistas, consideran que durante la 

vida se debe buscar el bienestar ético y espiritual, además de que se les 

exhorta a tener compasión por cualquier forma de vida. Sumado a lo anterior, 

se debe considerar que ellos creen en la reencarnación, por ello deben aceptar 

su responsabilidad en la forma de ejercer su libertad, ya que las consecuencias 

de sus actos pueden enfrentarlas en vidas posteriores. Por ello es importante 

que el hombre se comporte correctamente, además de que el meditar sobre la 

propia muerte ejercerá influencia en la siguiente reencarnación (Sherr, 1992). 

En cuanto a la forma de atender a los enfermos, encontramos que las 

brindan atención y cuidados, todo ello plasmado de serenidad. Procuran 

también que los moribundos no dejen cosas pendientes, pues si esto ocurre, el 

moribundo no se colocará en el mejor lugar posible para renacer, pues ansía 

estados de mente dolorosos. Se fomenta el no llorar, pues esto hace sufrir al 

moribundo, promoviendo a su vez en el enfermo la paz mental y que esté 

consciente de su muerte. Para todo ello, se requiere de un ambiente de calma 

y tranquilidad. 

Los rituales que se ofrecen después de que la persona fallece, 

dependen en gran medida de la cultura local, pero pueden ir desde la 

incineración, hasta el destazamiento del cadáver, para que los buitres se 

deshagan de él, acompañado todo esto de oraciones. 

Sherr (1992) menciona que para los budistas es importante la 

separación del alma y del cuerpo y aunque el medio puede ser distinto, lo que 

se busca con ello es que el alma sea liberada del cuerpo, para que así pueda 

entrar dentro de su siguiente existencia. Normalmente, no hay una costumbre 

solemne final, con excepción de que el cuerpo sea envuelto en una sabana 

lisa. El tiempo de depósito depende del calendario lunar. Lo más importante es 

que el sacerdote budista sea informado del deceso y que esté con el 

moribundo en sus últimos momentos. 
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Como pudimos observar a lo largo de este capitulo, no existe una 

concepción de muerte única, pues cada religión tiene una forma de concebir la 

vida y la muerte de una manera muy particular, lo que en gran medida hace 

que las personas enfrenten estos sucesos de manera distinta. Asi también en 

cada cultura y pueblo se cuenta con una ideología singular, que se ve 

modificada a través del tiempo, por los procesos históricos que sufren. Ejemplo 

de ello es lo que ocurre en México pues la cultura prevaleciente en la época 

prehispánica cambia con la llegada de los españoles, modificando su estilo de 

vida, costumbres y tradiciones, lo que inevitablemente también transformó la 

forma de concebir la muerte; estos aspectos serán abordados en el siguiente 

capítulo. 



CAPITULO 2 

ANTECEDENTES HISTÓRICOS DE LA CONCEPCiÓN DE 

MUERTE EN MÉXICO 

-En vano he nack1o. en vano he salido 

aqul en la tierra. Pobre de mI. Que no salga, que no nazca. -

Cantares Mexicanos. 

2.1. Época prehispánica 

La muerte siempre ha representado un enigma y por tanto un tema de 

interés para la humanidad, independientemente del tiempo en el que nos 

ubiquemos. La concepción sobre este hecho se ve determinada por diversos 

aspectos, como es el momento histórico, la cultura, la religión, etcétera. Así por 

ejemplo, los hombres primitivos no veían a la muerte como un suceso inherenle 

a los seres con vida, sino que suponían que cuando se originaba el deceso de 

alguno de ellos, se debía a los conjuros mágicos que los demás podían verter 

sobre él (Cerejido y Cerejido, 1997). 

En las diferentes culturas del México anliguo, también se poseía una 

concepción de la muerte muy peculiar, que si la comparamos con la concepción 

de otras culturas, o incluso con las creencias que se lienen en la aclualidad 

enconlraríamos diferencias irreconciliables, y en algunos casos insalvables. 

La concepción de muerte en México ha ido cambiando a lo largo de la 

hisloria de los distintos pueblos, y ha estado en función de la geografía, el 

clima, las relaciones sociales, el conflicto con otros pueblos, etcétera. De este 

modo, en el México prehispánico, dado que la muerte del otro era 

indispensable para la sobrevivencia propia y del pueblo - pues con ello se 

aseguraba el territorio, el alimento, la reproducción y conservación de la 

comunidad - su concepción acerca de la muerte no era cataslrófica sino que 
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para ellos la muerte era necesaria (Westheim, 1983). 

La muerte para los prehispánicos era vista como parte de un. proceso y 

un ciclo, en donde la muerte servía para que el astro rey siguiera apareciendo 

y con ello continuara la vida (Moctezuma, 1986; citado en Cerejido y Cerejido, 

1997). 

Para las culturas de mesoamérica, la muerte tenía un gran valor e 

importancia, de hecho, tenía un papel estructurante en el pensamiento de 

éstas, que se plasmaba a través de sus distintas formas de expresión artística 

(Johansson, 1998) 

2.1.1. La inmortalidad. 

De los aspectos que más sobresalen en las creencias que tenían los 

prehispánicos respecto a la muerte, era su idea de la inmortalidad de los seres 

humanos, pues consideraban que al morir no se generaba una destrucción, 

sólo una transformación. Para ellos, la transformación es lo eterno, pues no 

desaparecen sólo resurgen de forma distinta (Westheim, 1983). Esta creencia la 

plasmaban también en sus ideas respecto a algunos fenómenos naturales, 

como la aparición y reaparíción de los astros, ritmo invariable eternamente. 

La muerte no representaba más que algo efímero, a través de lo cual se 

puede continuar con otra vida mucho más satisfactoria y afortunada, aunque 

claro, esto ya en su momento dependería de diversos aspectos. Al respecto 

Johansson (1998) señala que para los aztecas la muerte no existía como un 

hecho trágico, sino que cuando ésta ocurría, el ser lo único que buscaba era su 

reintegración al mundo, sin una clara linea divisoria que separara la vida y la 

muerte. De igual manera, concebían a algunos fenómenos de la naturaleza, 

pues para los prehispánicos la vida se había originado gracias a las cuatro 

míticas destrucciones del universo, con lo que se creó el quinto sol. Con ello, 

podemos notar que el nacimiento a su vez implica la destrucción de una vida 

(Manuel Orezco y Berra, s/a; citado en Westheim, 1983). La leyenda de los 
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soles da muestra de lo anterior: 

"Los primeros hombres fueron formados con huesos de difuntos. Y 

Quetzalcóatl, camina al Mictlán donde recibe del dios de la muerte los huesos, 

huesos masculinos y femeninos. En Temoanchan "el lugar del oligen", a donde 

los lleva la diosa de la tierra, los muele en el metate; Quetzalcóatl, Tezcatlipoca 

y los otros dioses creadores fecundan la masa que echa aún leblillo con la 

sangre que se sacan de todas las partes del cuerpo' (Westheim, 1983, pág.11). 

Con lo anterior, podemos ver que para estos hombres la vida constituía 

sólo un pasaje transitorio, donde al final se encontrarían con la muerte, pero no 

la muerte como un fin, sino la muerte como un medio para acceder a otra vida. 

Así pues, los hombres no se aferraban a la vida, ya que para ellos la muerte no 

era algo atroz, por el contrario, a través de ella se le confería forma y sentido a 

la vida. Por esto, a los prehispánicos no les resultaba difícil aceptar la muerte, 

incluso, en muchas ocasiones, el perecer era una promesa de una mejor 

existencia, en otro lugar y en una constitución diferente, pues en las culturas 

del México antiguo se creía que los hombres al morir se desprendían de su 

estructura física o corpórea, no obstante que el espíritu trascendía. El hecho de 

que los humanos somos mortales, no sólo por naturaleza, sino por esencia, 

parece totalmente ajeno al pensamiento religioso de esa cultura. 

Para los mayas la vida representaba s610 una breve morada sobre la 

Tierra, morada provisional, pasajera, que los limitaba y aprisionaba, por ello la 

muerte también representaba la liberaci6n de la vida, lo que a su vez implicaba 

librarse de tantos males que sobre la Tierra los aquejaban. Esta cultura, 

llamaba a los recién nacidos plisioneros de la vida (Johansson, 1998). 

Por otra parte, la supervivencia en el más allá no dependía de la 

conducta regida por ciertos principios ético-religiosos, es decir, el hecho de 

obtener un porvenir mejor al morir no dependía de un comportamiento 

manifiesto durante la existencia terrenal, pues el morir era un hecho totalmente 

arbitrario para todos los habitantes de la población. 



2.1.2. Tezcatlipoca. 

Como dijimos, la vida constituia un aprisionamiento, donde los hombres 

estaban expuestos a una gran cantidad de males que le podian acontecer a 

cualquiera. El encargado de desplegar todos los males posibles sobre los 

hombres era el dios Tezcatlipoca, este es el dios de la desdicha, el cual, segun 

Westheim (1983) tiene varias formas de infortunio. Su nombre significa el 

espejo que humea, Su signo es el jaguar, una fiera que acecha para asaltar al 

hombre, a éste se le dibuja sin un pie donde lleva colocado un espejo, a través 

del cual observa todo lo que ocurre en la Tierra, pero no sólo capta lo que es 

visible a todos, sino que también es capaz de ver lo que cada uno de los 

hombres encierra en su corazón y en su pensamiento, y de lo cual sólo ellos 

conocen. También cuenta con un cuchillo de obsidiana, con el que castiga a 

los hombres, es el símbolo del poder judicial que le fue conferido. 

La existencia de este dios da cuenta de la fragilidad e inseguridad de la 

vida humana, por lo que el hombre está expuesto a toda clase de males y 

desdichas, independientemente de que los haya buscado o no mediante su 

comportamiento. 

Según estias creencias, los pobladores del México prehispánico no eran 

dueños de sus vidas y mucho menos de su destino o porvenir, éste estaba 

supeditado al deseo de los dioses de los cuales, Tezcatlipoca era uno de los 

más temidos, pues como hemos examinado, era considerado el augurio de la 

desdicha, que en cualquier momento podía desencadenar todos los males que 

puedan imaginarse, no sólo la muerte sino pobreza, enfermedades, catástrofes 

naturales, guerras, esclavitud, etcétera. Razón por la que el hombre vivía en 

una constante incertidumbre por lo que pudiera ocurrir, y por lo tanto, más que 

temerle a la muerte, se le temía a la vida misma (Sahagún s/a; citado en 

Westheim, 1983). 
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2.1.3. Destino de las almas. 

Los hombres prehispánicos sabían que en cualquier momento se podían 

encontrar con la muerte, sin importar la jerarquía o rango social, económico, 

edad, o sexo. Pues como ya señalamos, la decisión de quién era el que iba a 

morir, era tomada por los dioses (principalmente Tezcatlipoca), de una manera 

arbitraría, sin que para ello fuera considerada la forma de actuar y proceder en 

vida de la persona. De igual manera, tenían la idea de que al morir esto no 

determinaba o influía sobre el destino del alma de cada uno de los hombres al 

momento de perecer. 

Las culturas prehispánicas no concebían la idea de un cielo a donde van 

los que han tenido un comportamiento ejemplar, ni de un infierno destino de los 

mal portados aquí en la Tierra; como en los últimos tiempos se ha manejado, 

aunque es cierto que ellos consideraban que al momento de fallecer una 

persona, su espíritu o alma se desprendía de su cuerpo y ésta podía acceder a 

otros lugares. 

Al respecto, también se menciona que para los aztecas, el lugar al que 

iban las almas era determinado principalmente por el género de muerte, esto 

se refiere a la forma en cómo murió la persona, así como de la ocupación que 

tuvo en vida. Los diferentes lugares a donde se pueden dirigir los muertos son, 

de acuerdo con Caso (1953): 

a) Tonatiuhichan: También llamado paraíso oriental del sol, a este lugar 

van los guerreros que murieron en combate o en la piedra de los sacrificios. 

Aquí también se encuentran los guerreros enemigos, incluso, cuentan con un 

dios especial que es Teoyaomiqui (Dios de los enemigos muertos). En este 

lugar, los muertos acompañan al sol en jardines llenos de flores, donde repiten 

los simulacros de sus luchas. Después de cuatro años, ellos bajan a la Tierra 

nuevamente, aunque no con la misma apariencia que tuvieron en vida sino 

mediante la forma de colibríes y de otras aves de bellos plumajes. 
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b) Cincalco O casa del maíz: Este lugar constituía, el paraíso occidental, 

allí iban las mujeres que mueren de parto, dichas mujeres tenían un lugar 

especial igual que los guerreros. Se creía que éstas, bajaban de noche a 

espantar. También se tenía la creencia de que las mujeres que morían en parto 

tenían poderes mágicos, que después de un tiempo se convertían en diosas. 

e) Tlalocan: en este lugar reinaba Tlaloc, allí acudían las personas que 

morían ahogadas, por lepra, por un rayo o por alguna otra enfermedad 

relacionada con los dioses del agua. Dicho lugar quedaba al sur, era 

considerado como el lugar de la fertilidad, donde abunda el maíz, el frijol y toda 

clase de frutas. 

d) Mictlan: Quiere decir, reino de los muertos y queda al norte. En este 

lugar se encuentran todos aquellos que no habían perecido por las diferentes 

causas mencionadas. El viaje que tiene que realizar es cansado y peligroso, ya 

que las almas tienen que pasar por una serie de pruebas mágicas al pasar por 

el infierno. Son nueve los lugares donde sufren antes de poder alcanzar el 

descanso definitivo. En el primer lugar hay un caudaloso río (Chignauapan) 

que deben cruzar, éste constituye la primera prueba a la que los someten los 

dioses infernales. Enseguida tienen que pasar entre dos montañas que se 

juntan. Como tercera prueba deben atravesar una montaña da obsidiana, para 

después cruzar por un lugar donde sopla un viento helado que corta como si 

llevara navajas de obsidiana. Posteriormente pasar por donde flotan las 

banderas. En la sexta prueba, hay un lugar en que pueden ser herídos por 

flechas. Posteríormente, en el séptimo infierno se encuentran las fieras que 

comen los corazones. Después tiene que pasar por un estrecho lugar entre 

piedras. Finalmente en el noveno lugar, llamado Chignahumicllan, descansan o 

desaparecen las almas. 

Los familiares de la persona que moría equipaban al cadáver con 

diferentes utensilios, los cuales podían ayudarle en su largo viaje al Micllan, 

esto iba de acuerdo a la categoría social del difunto. Entre las cosas que 

acompañaban a éste, estaban un poco de comida y bebida, objetos de uso 
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personal (armas, alhajas, etcétera.) además de objetos valiosos, los cuales al 

final del viaje debían entregar a Míctecacihuatl (señor del infierno). 

2.2. Época colonial. 

Con la llegada de los españoles a mesoamérica se desataron feroces 

luchas contra los habitantes de este territorio, el resultado no sólo fue el 

exterminio de un gran número de la población del México antiguo, sino que 

además de ello se produjo una lucha ideológica y cultural en todos los 

aspectos, pues los españoles tralaron por todos los medios de que los pueblos 

conquistados adoptaran sus mismas ideas, concepciones y religión. 

Así tenemos que, todas las culturas prehiSf'ánicas quedaron subyugadas 

a la religión católica, que era la que profesaban los españoles. Poco después, 

cuando se da el mestizaje, también se produce una mezcla en las ideologías de 

los pobladores del territorio mesoaméricano. A partir de entonces ya no 

podemos hablar de creencias y concepciones puramente españolas o 

puramente prehispánicas. 

Lafaye (1977) señala que las creencias en la Nueva España eran el 

producto inestable dé aportaciones religiosas heterogéneas, donde las 

costumbres, religiones y concepciones eran el resultado de modificaciones 

importantes (pérdidas, prestamos, sustituciones, etcétera) resultado del 

contacto prolongado entre un gran número de éstas. Cabe mencionar, que de 

las diversas costumbres religiosas que existían en aquel entonces en la Nueva 

España, la que sobresalió e incluso opacó a las demás Oudaísmo, politeísmo 

mexicano, animismo africano) fue el catolicismo. Lo cual afectó notablemente la 

concepción que la gente tenía acerca de la muerte. 

Así es como se generó una concepción de la muerte muy peculiar, pues 

en algunos casos se siguieron manteniendo algunas costumbres de los 

habitantes del México prehispánico, oomo fue tomar símbolos de la muerte, 

pero no de una manera temerosa, sino por el contrario, con un matiz de ironía y 
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burla, es decir, en cierto sentido no veian a la muerte como algo trágico. 

Por otra parte, la creencia de un cielo y un infierno se vino a instaurar en 

el pensamiento de los pobladores de la época colonial. Ahora ya se empezaba 

a temer a la muerte, pues creian que al mOrir cada uno iba a recibir el premio o 

castigo, según fuera el caso, dependiendo de su comportamiento aquí en la 

Tierra. 

Ejemplo de esto lo encontramos en Motolinia (1969) donde en uno de 

sus relatos enmarca lo siguiente: " ... así el infierno era visto como un lugar 

espantoso a donde se pagaban los pecados. . . y el cielo como el lugar donde 

está Dios, donde al morir se encuentra el descanso eterno (pág. 95). " 

En este punto hay un hecho que cabe resaltar, esto es que durante esa 

época la iglesia católica adquirió mucho poder y ella en gran medida 

detenminaba el destino de los habitantes de las colonias españolas. Por ello, se 

creía que al hacer favores a Dios, representado a través de la iglesia y de los 

sacerdotes a cargo de ella, mediante cuantiosos donativos, limosnas, regalos, 

etcétera, se aseguraba la estancia en el cielo al morir para las personas que 

hacían esto. Con ello, se fue tejiendo la idea de que las personas ricas eran las 

que podían acceder al cielo más fácilmente a diferencia de la gente pobre. 

Así, vemos que du!ante los tiempos de la colonia, con la influencia de la 

religión católica, la gente creía en una vida más allá de la muerte, y que el 

destino que les deparaba después de perecer iba a depender de su 

comportamiento en la vida terrenal; a diferencia de los prehispánicos para 

quienes la moral de las personas no detenminaba el destino de éstas después 

de morir. Además, los lugares a los cuales podían acceder las almas, se 

redujeron, en comparación con los lugares en los que creían los prehispánicos. 

Ahora sólo había cielo (el más anhelado) e infierno (el más temido). 

". .. al morir la gente cadidosa es cubierta con grandes pompas y trajes 

de gran locura, quedando sin embargo, el ánima, pobre, fea, y desnuda, ioh 

cuántos, por esa negra cadida desordenada del oro de esta Tl9rra están 

quemándose en el infiernoi Y plega a Dios que paren en esto. . (Motolinia, 
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1969, pág. 23) ". 

2.3. Época actual. 

La manera de vivir y concebir la muerte en nuestros días en México es 

muy similar a la de otros países, pues la tendencia hacia la que nos estamos 

inclinando parece homogeneizarse, independientemente de la cultura que 

estemos hablando. 

2.3.1. Desacralización. 

La actitud que se tiene hacia la muerte en México ha cambiado mucho, 

es verdad que seguimos manteniendo algunas costumbres de nuestros 

antepasados, como las fiestas de día de muertos, que es una tradición por la 

cual se nos reconoce a lo largo del mundo, ya que con ella se muestra una 

mezcla de respeto y a su vez de indiferencia por la muerte propia y por la de 

los demás. Pese a que esta tradición tiene mucho tiempo de ser practicada en 

nuestro pais, ahora comienza a perderse, ya 9ue está siendo sustituida por 

costumbres extranjeras. 

Por otra parte, encontramos que las creencias religiosas imperantes 

hasta hace poco en nuestro país están entrando en crisis, ya que antes la 

religión predominante era la religión católica, sin embargo en la actualidad 

existe un gran número de religiones, lo cual provoca la multiplicidad de 

concepciones acerca de la vida y de la muerte. Si aunado a esto vemos que la 

gente puede profesar varias religiones a lo largo de su vida, entonces qué se 

puede esperar de lo que ellos creerán respecto a la muerte. 

Generalmente, las religiones son las que proporcionan las bases y el 

conocimiento respecto a lo que es la muerte, y durante estos tiempos no s610 

en México, sino a lo largo del mundo se está sufriendo un cambio en la 

sensibilidad colectiva hacia la religión (Thomas, 1993). Por ello, la gente ya no 
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se detiene a pensar mucho en lo que habrá más allá de la muerte, ahora lo 

importante es lo que pase en el presente y sólo en este tiempo. El significado 

que en la antigüedad le daban las diversas culturas se está perdiendo. 

Esta desacralización, como menciona Thomas (1993) va más allá de la 

incertidumbre respecto a la muerte en el hombre, pues también afecta en un 

plano social, además del individual. Pues ahora todo lo relacionado con la 

muerte, desde el temor hacia ésta, hasta el entierro y duelo, en cierta manera 

se exige sea tratado lo más discretamente posible, a diferencia de los rituales 

practicados en culturas antiguas donde se hacia participe no sólo a la familia, 

sino a la comunidad completa. 

Ahora han aparecido nuevos ritos funerarios, cada vez más se opta por 

la incineración en lugar de la inhumación, con lo que se busca desaparecer 

total y definitivamente los restos mortales para olvidarlos (Aries s/a; citado en 

Meyer, 1983). Estos nuevos ritos tienen implicaciones serias, más allá de lo 

que se podria pensar, pues como señala Alizade (1995) ubicar el lugar de la 

sepultura ayuda a elaborar el duelo, en tanto otorga materialidad a un resto 

cuya despedida constituye un trabajo de desprendimiento, así también, la 

importancia de los funerales, las lápidas, monumentos póstumos, etcétera, 

radica en el hecho de que así se mantiene activo el recuerdo de la persona 

fallecida. 

Además, los rituales facilitan el desahogo de emociones y en la 

actualidad al hacer tan breves los funerales y prescindir de los sepelios 

dificulta este proceso. 

Ahora el morir es un acto totalmente individual, no sólo se ha convertido 

en tabú, sino en algo obsceno y grotesco. Además de esto también se rechaza 

e incluso prohibe cualquier manifestación del dolor que la muerte provoca, 

ejemplo de ello, son las frases que se vuelven cada vez más populares, como: 

" la vida continúa, él murió pero tú sigues vivo, etcétera". 

Algunos de los factores que más ha influido en el cambio del significado 

y de la forma de experiljlentar ahorQ a IQ lTIuerte, son la industrialización y los 
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adelantos tecnológicos, como veremos en los siguientes apartados. 

2.3.2. Relación muerte - ciencia. 

La ciencia ha proporcionado a la humanidad medios suficientes como 

para poder aplazar el momento del deceso de las personas, hecho que en la 

antigüedad resultaba imposible. 

En el pasado, contar con un médico y remedios necesarios, podría 

considerarse como un lujo, pues sólo los personajes más ilustres o con 

solvencia económica podían aspirar a este tipo de servicios. Ahora, la mayoría 

de la gente puede visitar un hospital y solicitar consulta, incluso a nivel de 

especialidad como sería un cardiólogo o un oncólogo. Notamos con esto que la 

gente ya no está en peligro constante de perder la vida a causa de algún 

padecimiento o enfennedad, pues la ciencia ya cuenta con material y personal 

especializado para estar actualizando los procedimientos médicos y 

tecnológicos para así brindar la atención debida a la gente (Thomas, 1993). 

Thomas (1993) clasifica a la difusión de la medicina en tres etapas: la 

primera a finales del siglo XVIII, donde la relevancia de recurrir al médico 

reside en la eficacia de la medicina; la segunda etapa se ubica en los fines del 

siglo XVIII y principios del siglo XIX, aquí la importancia de la medicina radica 

en la terapia, donde se responde a una demanda social crecien1e y cada vez 

mucho más exigente; y la tercera etapa es la que estamos viviendo en la 

actualidad, donde la muerte ya es vista como una enfermedad (como cualquier 

otra) que aún no se sabe como curar. 

Pese a todos estos avances, la ciencia aún no logra hacer realidad el 

sueño que los hombres de todos los tiempos han tenido, que es lograr la 

etemidad, nunca morir. Aunque es cierto que parece imposible realizar este 

deseo de la humanidad, la gente de esta época tiene claro el pensamiento de 

que es posible luchar contra la muerte, e incluso muchos creen que si se 

investiga con más fervor quizá algún día la inmortalidad puede ser posible. Al 
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respecto, Thomas (1993) señala que hemos pasado de la concepción de la 

muerte padecida a la concepción de la muerte dominada (o comprendida), así 

vemos también que a partir de que el hombre lo¡;¡ra prolongar su vida, fomenta 

la investigación ya no sólo teórica sino empírica, con lo cual también se 

empieza a ver al cuerpo como una "cosa útil y reparable", punto de aplicación 

de las ciencias. 

2.3.3. Relación muerte - economía. 

En la época actual, entre sus diversas característícas hay una que 

sobresale de las demás, que es siempre obtener un beneficio o ganancia sea 

ésta física, emocional, o sobre todo económica. La muerte no escapa a esto, 

así encontramos que "el morir se ha convertido en uno de los innumerables 

procesos productivos de la vida económica moderna" (Gadamer, 1996, pág.78). 

La disciplina de la medicina ha contribuido mucho en esto, ya que en 

nuestra época se hace énfasis en la curación mediante el consumo, es decir, 

adquiriendo algún bien. Con lo que el capitalismo utiliza a la medicina para 

crear así una vía económica de la muerte. 

La muerte representa un negocio, desde los cuidados terapéuticos que 

se deben de brindar a la; personas que están enfermas, claro ejemplo de ello 

son los enfermos terminales, a los cuales se les provee (cuando su estado 

financiero se lo permite) de todos los medios necesarios para que el proceso 

de morir no resulte tan incomodo. 

Las instituciones de salud pueden brindar los cuidados paliativos 

necesarios para las diferentes enfermedades que existen, pero en general 

estos servicios son muy caros. Además, que de qué sirve que se cuente con 

estos beneficios, si la sociedad sigue favoreciendo el florecimiento de las 

enfermedades. Dicha compensación adquiere la forma que exigen las leyes del 

mercado, ello se convierte en tratamientos individuales y medicamentos 

costosos. Así la vida y la muerte dentro de este contexto pierden su sentido, 
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sólo valen por el lugar que ocupan en el proceso de rentabilidad y beneficio, el 

sentido de la muerte, que en el pasado le daba la ideología o la religión de una 

determinada cultura, ahora se lo confiere el dinero (Thomas, 1993). 

Otra manera de negociar con la muerte son los funerales y los entierros 

o incineraciones, pues en la actualidad, la forma en como éste se lleve a cabo 

dependerá de las posibilidades económicas de los parientes o de la persona 

que haya muerto, pues pueden ir desde los más sencillos hasta los más lujosos 

y excéntricos. Con todo esto nos podemos dar cuenta que una de las 

preocupaciones máximas de los hombres ya no es lo que podríamos encontrar 

después de la muerte o simplemente qué es la muerte, sino en preparar todo 

para su entierro. 

2.3.4. La muerte en casa versus la muerte en hospital. 

Por último, otro de los aspectos que caracteriza a nuestros tiempos es el 

hecho de que los enfermos son recluidos en un hospital antes de morir, incluso 

ya existen centros especiales donde se encargan del cuidado de las personas 

que padecen alguna enfermedad terminal. Al respecto Sherr (1992) señala que 

hasta hace poco tiempo, relativamente, la mayoría de la gente moría en sus 

hogares acompañados de sus familiares o seres queridos, no obstante, a partir 

de unas décadas a la fecha, el cuidado y atención de los pacientes han sido 

relegados al personal de instituciones sociales. 

Las explicaciones que den cuenta de lo anterior pueden ser diversas y 

muy distintas en cada caso particular, sin embargo, a la que más peso se le da 

es al hecho de que tener una persona enferma en casa acarrea muchos 

conflictos familiares, pero sobre todo genera un gran número de actividades y 

tareas extras, los cuales resultan muy difíciles de llevar a cabo, debido al estilo 

de vida tan rápido que se lleva en la actualidad. Esto resulta aún más pesada 

cuando la enfermedad es degenerativa, lo cual es muy común en las 

enfermedades terminales, ya que esto provoca que el paciente se haga cada 
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vez más dependiente de las personas que lo rodean. 

Por ello, ahora la muerte es vista como un suceso propio de una 

institución de salud, que debe presentarse únicamente en ese lugar, para asi 

impedir que perturbe la estabilidad de las personas cercanas a la persona que 

muere. 

Vemos así que la idea de muerte en nuestro país ha ido cambiando, 

primeramente con los prehispánicos, su concepción de muerte se relacionaba 

con varios dioses y se temía más a los infortunios de la vida que a la propia 

muerte; al llegar los españoles, estas creencias son sustituidas por la 

veneración del Dios y santos cristianos, donde la muerte comienza a significar 

la felicidad o el castigo eterno, dependiendo del comportamiento que se tuviera 

en la tierra. Al paso de los años, con el despliegue tecnológico y científico, el 

concepto de muerte se ha diversificado, ahora algunos creen en el cielo y el 

infierno y otros tienen una profunda incertidumbre por lo que hay más allá de 

ella. 



CAPITULO 3 

CONSIDERACIONES GENERALES EN TORNO A LA 

MUERTE 

¿La muerte es tan sólo un instante en nuestras vidas? 

Con los dos capítulos anteriores notamos que el contexto cultural y 

social donde están inmersas las personas va ha determinar en gran medida su 

concepción de la vida y de la muerte, no obstante, en nuestros tiempos ya no 

existe, tal cual, esa uniformidad en las creencias, por lo que la concepción de 

muerte se crea de una manera más personal de acuerdo al contexto más 

inmediato, como es la familia. Al presentarse la muerte como un fenómeno 

incognoscible, donde además ya no se cuenta con una creencia firme que 

disipe las dudas que surgen al respecto, los miedos o angustias ante la muerte 

se incrementan, pues la muerte ya no es puramente un acontecimiento 

destinado al estudio religioso, pues en él intervienen aspectos de índole más 

complejo, los cuales serán abordados en el presente capítulo. 

3.1. La muerte como fenómeno bio-psico-social 

La muerte es inherente a todo organismo vivo, incluido desde luego el 

ser humano; sin embargo a lo largo de su historia, el hombre no la ha aceptado 

como parte de su naturaleza. 

Para las disciplinas científicas la muerte en sí misma es un hecho simple 

del cual no hay mucho que investigar; no obstante que día con dia se realizan 

investigaciones encaminadas a mejorar y sobre todo prolongar la vída de los 

seres humanos, reflejándose en ello el afán del hombre por posponer la muerte 

lo más posible. 
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Desde el punto de vista biológico, la muerte es la destrucción de la 

organización celular, es decir, la muerte de un individuo ocurre hasta que la 

última de las miles de millones de células que componen su cuerpo ha muerto. 

Para el área médica, la muerte no es más que la detención completa, 

definitiva e irreversible de las funciones vitales, cuya causa puede ser 

endógena (genética, fisiológica), exógena (accidentes, homicidios, entre otros) 

o la conjugación de ambas causas (Thomas, 1991). 

De acuerdo con las causas, Jomain (1989) menciona que se puede morir 

de dos maneras: una instantánea, que hace pasar súbitamente del estado de 

vida al estado de muerte; y otra progresiva, en donde la vida se va retirando 

poco a poco y la muerte avanza gradualmente. 

Aunque lo expuesto por el autor, en relación con la muerte progresiva, 

se refiere a las causas que están deteriorando directamente las funciones 

vitales de un individuo ocasionándole la muerte, como es el caso de las 

ernerrnedades terminales, bien podriamos decir que todos tenemos esa forma 

de morir (progresiva), pues desde el nacimiento nos vamos encaminando hacia 

la muerte, al irse agotando las fuerzas biológicas con las que nacemos. 

Sin embargo, consideramos que la muerte na puede reducirse a un 

aspecto meramente biofisiológico, pues en ella están implícitas elementos 

complejos que van más állá del orden biológico, porque si bien la vida ocurre 

dentro de dicho orden, es mediante la conciencia que la vida adquiere carácter 

de existencia, lo que puede explicar por qué al hombre no le resulta tan sencillo 

hablar de la muerte y mucho menos ernrentarla. 

La vida está ligada al pensamiento y a la acción; vivir entonces no SÓlo 

significa estar presentes en un tiempo y un espacio determinado sino darnos 

cuenta de ello, es decir, tener conciencia de si, de lo que somos en cuanto al 

propio cuerpo, pensamientos y acciones. En este sentido, la muerte adquiere 

un plano psicológico en el que la toma de conciencia de nuestra existencia deja 

de ser, manifestándose mediante el cese de los fenómenos conducluales 

(comunicación, personalidad, expresión, etcétera). 
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Pero, esto va más allá del plano individual cuando la propia muerte se 

hace presente en la conciencia de otros, trascendiendo a todos los ámbitos en 

donde se desenvuelve el individuo, como el hogar, la escuela, el trabajo, entre 

otros. Es en estos ámbitos donde el plano biológico y psicológico se integran 

como unidad en tanto que el individuo interactúa con su entorno. Dicha 

interacción permite al individuo ocupar un espacio y un tiempo en el plano 

social. Por lo tanto, la muerte ha de ser considerada como un fenómeno bio

psico-sOCial, entendido como la pérdida de las funciones orgánicas (vitales) 

que se acompaña de la perdida de la relación cognitiva del individuo consigo 

mismo y con su entorno, provocando una ausencia que se prolonga en el 

tiempo y en la conciencia colectiva (Rebolledo, 1996). 

3.2. Miedo - angustia - temor a la muerte. 

Es común hablar de términos como miedo, temor, angustia, de manera 

indistinta, al pensar en la muerte, sobretodo la propia. Pero algunos autores 

consideran que dichas emociones difieren entre si. Por su parte, Yalom (1984; 

citado en Villalobos, 1997) señala que el miedo es una respuesta a "algo· en 

particular, mientras que la angustia es un miedo a nada en concreto. En otras 

palabras, que el miedo es una amenaza objetiva, es decir, externa, mientras 

que en la angustia la amenaza es subjetiva, su fuente es interna y el individuo 

no tiene advertencia de ella. 

Kolakowski (s/a; citado en Pérez, 1990) señala que el miedo que se le 

tiene a la muerte está relacionado con el instinto de conservación, por lo que 

es común en todos los animales, mientras que la angustia es exclusiva del 

hombre y se presenta como rebelión contra lo inevitable y desconocido, 

teniendo su origen en el temor de perder la individualidad, la conciencia de sí 

mismo, lo cual es algo más que el miedo a perder el pasado histórico y la 

continuidad de la persona. 

De acuerdo con este autor, la angustia se presenta como la reacción 
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ante lo definitivo, es decir, que al adquirir conciencia de la propia existencia 

también se adquiere conciencia de lo que representa la muerte, esto es, el 

limite de la vida; mientras que el temor es aquel sentimiento que genera la 

huida y evitación del objeto que intimida, pues es una forma de reaccionar ante 

los misterios que envuelve la realidad, sin excepción del misterio de la vida. 

Pero este temor, no es más que el reflejo de la estima que se tiene ante ésta. 

Al respecto, Westheim (1983) opina que el miedo a la muerte no existe, 

sino que éste es confundido con una angustia ante la vida, es decir, angustia 

ante la conciencia de estar expuesto sin suficientes defensas ante una vida 

llena de peligros. 

Por su parte, Pérez (1990) define a la angustia como metafisica; al temor 

como espiritual, y al miedo como animal. 

Es muy dificil, diferenciar cual de estas emociones en torno a la muerte 

prevalece en cada individuo, más aún, tratar de diferenciarlas seria tanto como 

fragmentar al hombre en su parte instintiva o animal, la espiritual, emocional, 

social, etcétera. Por ello en adelante se manejarán estos términos de manere 

indistinta para referirnos a los sentimientos de rechazo hacia la muerte. 

Una forma común en que la gente demuestra el temor que siente ante la 

muerte, es la actitud de rechazo que se manifiesta en el ocultar la muerte a los 

niños, aislar a los moribundos, no expresar o evitar la expresión de dolor por la 

muerte de alguien, la incomodidad experimentada cuando otros lo hacen, asi 

como la negación al tratar siempre de visualizar la muerte de una manera 

ajena, es decir, que no nos sucederá a nosotros, o lejana pues aun sabiendo 

que hemos de morir algún dia, tratamos de postergar ese momento, aunque 

sea al nivel de pensamiento, creyendo (o deseando) que la muerte ocurrirá en 

la vejez (Thomas, 1991). Al respecto Yalom (1984; citado en Villalobos, 1997) 

menciona que es precisamente esta localización de la muerte en el tiempo y en 

el espacio lo que hace tolerable e incluso manipulable el miedo que se le tiene. 

Es interesante ver como generalmente se piensa en la muerte como si 

ésta siguiera un orden, y que ese orden es conforme a la edad, pues por 
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sentido común las personas creen que la muerte es natural cuando ocurre en 

personas ancianas, no así cuando la persona es joven. Al respecto Nozick 

(1997) menciona que las personas temen morir dejando situaciones 

inconclusas o sin haber realizado sus planes o deseos. Quizá por ello, la 

muerte se rechaza aún más cuando le ocurre a una persona joven, pues se 

cree que en la juventud la vida apenas comienza, que aún se tiene la 

capacidad para hacer cosas y que hay muchas experiencias por vivir, además 

al no haber concluido Su ciclo vital la muerte se considera una injusticia. 

Como señala Thomas (1991) pese a que se sabe que la muerte es un 

evento cotidiano, natural, aleatorio y universal, difícilmente este razonamiento 

puede llevar a la aceptación de la misma o contribuir a la disipación del miedo, 

la angustia que emerge al pensar en la propia muerte, o sufrir por la de los 

demás. Así ocurra en la juventud o en la vejez, la muerte será vista siempre 

como un evento sorpresivo y será considerada como una injusticia, un 

accidente, una catástrofe. Sobre todo porque el hombre se construye un futuro 

indeterminado, y la muerte es la incertidumbre más grande al no tener 

conocimiento del día y la manera en que ocurrirá. 

Para muchos, la mejor muerte sería aquella que ocurra en la vejez, o sin 

tener que padecer algún dolor, sin angustia o sin padecer una larga agonía, e 

incluso, una muerte que incluyera todos estos elementos (Thomas, 1991), pero 

¿se puede hablar de una muerte ideal? A nuestro parecer esto es imposible, si 

no para quien la padece sí para las personas cercanas que aún quedan con 

vida, porque la muerte siempre se asume como un evento necesariamente 

negativo. 

Pero si la muerte es inherente a todo ser vivo y resulta inevitable para 

nuestra existencia, por qué entonces es considerada como un evento negativo. 

Las razones para rehusar la idea de la propia muerte e incluso temerle 

son diversas, pero difícilmente puede considerarse que se le tema a la muerte 

por sí misma. Pero sea cual sea el motivo del miedo a la muerte, lo cierto es 

que el miedo hace más difícil aceptar el hecho de morir. 
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De acuerdo a lo planteado por varios autores (Hinton, 1974 Y Hoelter, 

1979; citados en Villalobos, 1997; Nagel, 1981; Mc Van, 1987; Pérez, 1990, y 

Thomas, 1993), se podrian agrupar los distintos miedos sobre la muerte en las 

siguientes categorias: 

Miedo al proceso de morir, que comprende el miedo a las causas de la 

muerte, siendo las preocupaciones principales el dolor fisico que pueda 

experimentarse, a padecer una larga agonia, que es el periodo que precede a 

la muerte caracterizado por el deterioro fisico y la angustia mental. 

- Miedo a lo que pasará con el espíritu o alma después de la muerte, 

para muchos su miedo radica en lo desconocido, por sus creencias mágicas y 

religiosas en tomo a la muerte. Un ejemplo de ello es el miedo derivado de 

influencias religiosas acerca de los acontecimientos que han de ser 

enfrentados después de morir, como recibir un castigo divino por los 

comportamientos terrenales inadecuados. O incluso puede haber temor de que 

en realidad no exista nada más después de la muerte. 

- Miedo a lo que ocurrirá con el cuerpo después de la muerte, este 

miedo se refiere a la destrucción del cuerpo después de morir, ya sea por la 

descomposición natural, o por el hecho de ser incinerado o sepultado, e incluso 

que el cuerpo sea utilizad9 para fines educativos. Esta preocupación de lo que 

sucederá con el cuerpo después de la muerte, de acuerdo a Hinton (1974; 

Citado en Villalobos, 1997) puede deberse a que la destrucción de éste 

representa una amenaza para la esperanza de vida. 

- Miedo a la aniquilación definitiva del ser, una de las razones de este 

miedo radica en el hecho de que al perder la vida se pierden los beneficios que 

el vivir proporciona, como disfrutar de los sentidos y de los bienes materiales. 

En este sentido la muerte puede ser considerada como un evento 

catastrófico, en tanto que nos priva de la vida, que es lo único que tenemos, 

perderta constituye la desgracia más grande porque con ella se terminan todos 

los bienes que el vivir proporciona. 
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Sin embargo, creemos necesario considerar que la vida no está 

confonmada únicamente de bienes, sino también de malestares, los que 

difícilmente podrían ser expuestos aquí, debido a que el bienestar o malestar 

están en función de la subjetividad de cada individuo. Pero lo interesante es, 

que habrá ocasiones en que el malestar en la vida sea mayor que el bienestar, 

aun asi la tendencia general es pensar que es mejor estar vivo, excluyendo 

desde luego aquellos casos de personas suicidas. 

Al respecto, Nagel (1981) menciona que los eventos positivos de la 

experiencia, aun cuando sean escasos, pueden ayudar a superar los 

negativos, incluso hasta el punto de opacarlos, lo que lleva al individuo a 

pensar que la vida vale la pena vivirse a pesar de los abundantes momentos 

desagradables y la escasez de momentos agradables. Esto nos hace pensar, 

que son precisamente los momentos difíciles los que le dan sentido a los 

momentos felices, en tanto que no podemos conocer algo sin la comparación 

con su opuesto, es decir, para reconocer estados emocionales placenteros es 

necesario conocer aquellos desagradables para diferenciartos. Además, la 

adversidad puede hacer que sea mayor la intensidad con que se goce y 

disfrute de los momentos agradables y confortables de la vida, y a la inversa, 

por lo que ambos resultan necesarios para el hombre. 

En este caso se puede apreciar, como entonces la vida adquiere sentido 

a partir de la muerte, pues ante la amenaza de la destrucción del ser, que viven 

todos los hombres al saberse mortales, a escala individual y mundial se forjan 

metas, planes, proyectos, etcétera, y se busca trascender por medio de las 

creaciones humanas como el arte, la ciencia, e incluso a través de la 

descendencia. 
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3.3. Experiencias sobre la muerte. 

No se puede hablar de una experiencia propia de muerte, pues como 

bien menciona Choron (1963; citado en Pérez, 1990) la muerte no es nada 

para nosotros, porque mientras existimos ella no está con nosotros, y cuando 

ella viene, nosotros ya no existimos. 

Puede decirse entonces, que la muerte en si misma, es experimentada 

de manera indirecta, como la muerte de otros. Ya que toda referencia o 

acercamiento que tengamos de la muerte va a ser a través del fallecimiento de 

los demás. Desde que somos pequeños se van teniendo este tipo de 

experiencias, COmo es la muerte de alguna mascota, algún familiar o amigo, 

etcétera, es a partir de ello, como afirma Lepp (1967) que el hombre adquiere 

conciencia de que todos los hombres son mortales y que por lo tanto también él 

ha de morir algún día. 

Además, este autor menciona que la forma de vivir estas experiencias en 

la infancia, las explicaciones recibidas respecto a la muerte de alguien, el 

comportamiento de los demás ante ese evenlo, etcétera; determinarán en gran 

medida la concepción y actitud que en la edad adulta se tenga acerca de la 

muerte. 

A lo largo de su vida, el hombre habrá de tener estas experiencias, 

inevitablemente y a pesar suyo, pudiéndolas vivir de diversas maneras como 

plantea Reyes (1991; citado en Pérez, 1995): 

- Impersonalmente: esto es cuando la muerte acontece en personas 

lejanas en tiempo, espacio y afectos. Quizá a esle tipo de muerte es a la que 

estemos mucho más acostumbrados y por tanto la que aceptamos con mayor 

facilidad, pues en la actualidad con frecuencia se tienen noticias de 

enfrentamientos o guerras, donde el resultado es un gran número de personas 

fallecidas. Incluso, pareceria que la mayoria de la gente se ha vuelto 

totalmente indiferente a este tipo de situaciones, pues ya no se produce en 

ellas ni el más minimo gesto de compasión o dolor. Aquí consideramos 
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importante resaltar que con esas personas no tenemos un lazo afectivo que 

nos una por lo que, por una parte, podemos responder a su muerte con 

indiferencia, ya que no nos afecta emocionalmente de manera severa, por la 

otra, aunque pueda conmovemos en cierta medida el sufrimiento ajeno, en el 

fondo nos alegra o alivia que sean otros los que padezcan y no nosotros. 

- Interpersonalmente: Esta manera de enfrentarnos a la muerte resulta 

mas directa, en comparación con la anterior, pues el fallecimiento es de un ser 

querido o un conocido cercano en tiempo, espacio y/o afectos. Lo cual tiene 

repercusiones emocionales en nosotros, debido a que no sólo se nos presenta 

la muerte a través del otro, sino que con ella también la pérdida de un afecto, 

un apoyo ya sea económico, emocional, moral, etcétera. 

Cuando quien muere es alguien impersonal, su muerte no refleja en 

absoluto nuestra propia muerte, y la actitud ante ella suele ser, como ya se 

mencionó, de indiferencia; sin embargo cuando la muerte ocurre en algún ser 

querida o cercano su muerte es indudablemente el reflejo de la propia muerte, 

pues en este caso hay una identificación con el otro, lo que hace mas intensa 

la experiencia de la muerte. 

- Intrapersona/mente: se trata de la confrontación individual con la propia 

muerte, precisamente del acto de muerte no, porque como ya se ha expuesto 

anteriormente, la muerte en sí misma no puede experimentarse, en 

consecuencia no puede sufrirse; lo que se padece y se sufre es el proceso que 

nos indica que ese hecho esta cerca y que no podemos evitarlo, el proceso de 

morir, dependiendo de las circunstancias que propicien la muerte. En el caso 

de los enfermos terminales es un proceso en el que se atraviesan diferentes 

etapas, mismas que se abordarán en el capítulo 5. 

Quizá debido al hecho de que las experiencias que a lo largo de la vida 

se tienen acerca de la muerte son indirectas, impersonales, al hombre le 

resulta tan difícil creer y aceptar la muerte, no sólo la suya sino la de sus seres 

queridos, pues aun cuando meses antes se tenga el conocimiento de que una 

persona querida se encontraba mortalmente enferma, su muerte se 
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experimenta como algo increíble y paradójico. 

En resumen, todo individuo en algún momento de su vida ha de 

enfrentarse a la muerte de otros, lo cual es cotidiano, sin embargo, no es tan 

común que la gente tenga conocimiento de su propia muerte y cuando esto 

sucede, generalmente no se encuentran preparados para enfrentar ese hecho, 

pues todos esperan una muerte rápida y sin previas señales de su presencia, 

lo cual no ocurre con las enfermedades terminales, donde las personas que las 

padecen tienen que enfrentarse al progresivo desgaste fisico, a las pérdidas de 

sus capacidades, habilidades, etcétera; lo que implica un doble efecto a nivel 

psicológico, pues ya no sólo hay que asimilar el hecho de que pronto se dejará 

de existir, sino lo que esto lleva implícito, que son las consecuencias 

psicológicas de la enfermedad. Para comprender más lo anterior, en los 

siguientes capítulos se brindará una explicación más detallada de estos 

aspectos. 



CAPITULO 4 

ASPECTOS PSICOLÓGICOS DE LA ENFERMEDAD 

~cada enfermo es un mundo 

porque cada hombre es diferente a los demtJs 

en tanto que la enfermedad es siempre igual a si misma" 

Maranon 

Dado que el hombre es considerado como una unidad bio-psico-social, 

resulta claro que cualquier alteración en uno de sus componentes afecta a los 

demás. En este caso, nuestro interés es presentar como las alteraciones del 

orden biológico afectan el orden psicológico. Por lo que en este capitulo se 

abordarán algunos aspectos de la enfermedad con relación a lo psicológico. 

4.1. La enfermedad desde la perspectiva psicológica. 

El concepto de enfermedad propiamente dicho corresponde a la 

medicina y a todas las ciencias que se encargan del individuo en el ámbito 

fisiológico. Es un término ambiguo en tanto que puede referirse a un estado 

particular del cuerpo, ser una interpretación del médico o un peculiar estado de 

conciencia del enfermo (Delay y Pichot, 1974; citado en Bayés, 1979). 

Durante siglos, en las ciencias, particularmente la medicina, ha 

predominado la preocupación de la enfermedad sobre la preocupación del 

enfermo. Esto debido a que la salud y la enfermedad han sido consideradas 

como entidades opuestas, claramente diferenciables, como si la enfermedad 

fuera algo en si mismo independientemente de quien la padece (Penzo, 1990). 

Pero al estudiar con mayor ahinco al hombre en la enfermedad y no a la 

inversa, se descubre que la enfermedad no sólo afecta a nivel fisiológico sino 

que repercute en el plano psiquico, personal, social e histórico del individuo. Al 

comprender esto, puede comprenderse también que si bien la enfermedad 
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tiene un aspecto general no deja de ser un evento individual (Rubio y López, 

1996 a). 

Por lo que, aunque la enfermedad es un estado físico, nuestro interes no 

es abordar dicho estado, sin dejar de reconocerlo, sino la manera en que 

afecta al plano psicológico y éste a la enfermedad, así como las formas de 

afrontarlo. 

De esta manera, desde el punto de vista psicológico, la enfermedad es 

un estado que determina actitudes en los enfermos, de acuerdo a los 

significados que estos les den a sus padecimientos, y que provoca cambios 

comportamentales pues el estado de ánimo, actitud ante la vida y la realización 

de actividades en general (trabajo, vida social y sexual) de la persona enferma 

serán diferentes de cuando se encuentra sana (Alizade, 1995; Rubio y López, 

1996 a). 

De acuerdo con la psicología cognitiva, los pacientes elaboran una 

representación mental de su concepto de enfermedad, en donde incluyen la 

identidad de la misma (los síntomas que indican su presencia o ausencia), sus 

causas, consecuencias (físicas, sociales, económicas), gravedad, duración, la 

responsabilidad que se crea tener acerca de la aparición de la enfermedad y su 

resolución. Dicha representación los llevará a actuar de determinada manera, 

es decir, los individuos elaboran su propia definición de enfermedad asi como 

la amenaza que representa y su manera de actuar ante ella (Leventhal, 1985 y 

Turk, 1986; citados en Rubio y López, 1996 a). 

Al respecto, un hecho interesante señalado por Balint (1961; citado en 

Rubio y López, 1996 a) es que hay una primera etapa de la enfermedad en 

donde hay una aparente indiferencia hacia la misma por parte del paciente, 

seguida de una segunda etapa en la que hay una progresión de los síntomas, 

lo que parece desencadenarse a partir del diagnóstico. Esto nos hace pensar 

que el paciente comienza a enfermar a partir del diagnóstico, como si el tener 

el status de enfermo le diera la pauta para comportarse como tal. 

La representación y significación que el paciente da a su enfermedad, 
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que determinará en gran medida su comportamiento en ella, está infiuida 

considerablemente por la cultura y el momento histórico en que se vive. A la 

vida, a la enfermedad y a la muerte se le ha otorgado un valor distinto en los 

diferentes periodos del tiempo, dándole un significado particular al proceso de 

culminación de la vida. Por ejemplo, hay lugares en los que a una persona que 

padece una enfermedad terminal se le compadece y brinda atención, mientras 

que en otros lugares se les ve con indiferencia e incluso rechazo; todo ello 

dependiendo de las concepciones de la cultura en particular (Ibarra, 1997). 

Entonces, las emociones del paciente están determinadas por la 

interacción entre el estado físico y sus percepciones cognoscitivas, que a su 

vez son influidas por el contexto social (Schacter, 1975; citado en Fitzpatrick, 

1990). Es decir, el significado que se le da a la enfermedad es conformado 

social y culturalmente, esto constituye la experiencia de quien la padece. 

Además, la sociedad otorga al enfermo un nuevo papel dentro de ella, 

un papel al que deberá adaptarse, cumpliendo con ciertas exigencias 

implícitas, mientras la enfermedad dura. 

Parsons (1952; citado en Rubio y López, 1996 b) menciona que incluso 

hay algunas normas marcadas para los enfermos, que parecen ser universales 

como son: el derecho a ceder el rol desempeñado normalmente a otra persona 

mientras se encuentra enfermo, lo que implica una disminución de los 

quehaceres, responsabilidades y obligaciones, siendo inversamente 

proporcional a la gravedad de la enfermedad; el derecho a recibir de otros la 

ayuda y apoyo necesarios para la compensación de la debilidad e incapacidad 

sufrida; la obligación de querer curarse, no sólo por la desgracia que puede 

significar estar enfermo, sino porque al enfermar se deja de ser productivo en 

una sociedad que requiere mucha actividad por parte de los individuos que la 

conforman; por ello se tiene la obligación también, de buscar un tratamiento y 

cooperar con él. 
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4.2 Los significados de la enfermedad. 

Rubio y López (1996 a) mencionan que las personas dan un significado 

particular a sus enfermedades, y proponen las siguientes categorías: 

- La enfermedad como castigo. Pese a los avances de la medicina, la 

tecnologia y la ciencia en general, en la actualidad es posible encontrar a 

personas que consideren a la enfermedad como consecuencia de haber 

realizado actos que van en contra de lo establecido por un poder supremo, o 

como un castigo por transgredir normas higiénicas. Aunque muchas veces el 

castigo desde la perspectiva de las personas, puede no radicar directamente 

en la enfermedad sino en el tratamiento o sus consecuencias. 

En este caso, se hace una marcada asociación enfermedad - pecado, y 

debido a ello es muy probable que se genere un sentimiento de culpa, 

creyendo que la enfermedad es un evento merecido. Contrariamente, para 

algunas personas la enfermedad puede significar una gracia divina pues se 

cree que les fue enviada para poner a prueba su capacidad de resistencia y 

sacrificio. En ambos casos se presenta un sentimiento de inferioridad en 

quienes tienen tales creencias, pues se sienlen impotentes ante los designios 

divinos. Sentimiento que es acrecentado por la cultura al asociar la salud con lo 

bueno y la enfermedad con lo malo. Sobre todo porque algunas enfermedades 

suelen atribuirse a la falta de higiene o a estilos y hábitos de vida inadecuados. 

En la actualidad podemos hablar de enfermedades que están muy 

asociadas con determinados comportamientos, aunque no necesariamente 

éstos sean la causa de la enfermedad, como es el caso de las enfermedades 

sexual mente transmisibles, o algunas incluso mortales como el cáncer y el 

SIDA. En el caso del cáncer pulmonar, por ejemplo, las personas que lo 

padecen pueden mostrar algunos sentimienlos de culpa y arrepentimiento si 

atribuyen su enfermedad al consumo excesivo de tabaco, lo mismo que una 

persona bebedora que padezca cirrosis, o en el caso del SIDA si se atribuye su 

contagio a determinados comportamientos sexuales. 
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Sin embargo, creemos que atribuir la causa de la enfermedad al 

individuo que la padece y culparlo por ello, s610 puede tener el beneficio de 

que el paciente evite aquellos comportamientos que, de algún modo, lo han 

llevado a esa situación, y contribuir de esa manera a no agravar la enfermedad. 

Pero también es muy probable que al responsabilizarlo por su enfermedad 

resulte contraproducente y le dificulte aún más superarla. 

- La enfermedad como refugio. En ocasiones la enfermedad es vista 

como un refugio en tanto que libera de responsabilidades, quehaceres, fatigas, 

etcétera. Incluso algunas personas desean enfermar para evitar enfrentarse a 

algún asunto pendiente, aunque claro que la enfermedad deseada no ha de ser 

grave o duradera. 

Además, la enfermedad también puede verse como un refugio cuando a 

través de ella pueden obtenerse recursos materiales como pensiones, 

indemnizaciones, incapacidades, etcétera. Esto en psicología se conoce como 

ganancias secundarias y pueden contribuir al mantenimiento de la enfermedad 

o los síntomas. 

- La enfermedad como expresión. En ocasiones algunos síntomas se 

presentan de forma aislada, o incluso aparecen junto a otros que conforman 

algún síndrome pero que resultan ajenos o discordantes a él. En este caso las 

enfermedades pueden considerarse como expresiones no verbalizadas, es 

decir, emociones expresadas somáticamente, siendo el síntoma el significante 

y el significado encubierto en él, puede descubrirse por medio de la 

interpretación. 

- La enfermedad como sentido de la existencia. Aunque muchos puedan 

considerar a la enfermedad como opuesta a la vida, en tanto que la deteriora y 

destruye, para otros el estar enfermo puede significar estar vivo, pues dejar de 

estarlo implica o curarse o morir. 

Por ello, podemos decir que la enfermedad es una experiencia personal 

que ha de estar presente en la vida de todo individuo, que permite 

experimentar la existencia de una forma distinta. Pues enfermar puede brindar 
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la posibilidad de descubrir capacidades, emociones e ideas nuevas en uno 

mismo que no conocía. O bien crear o modificar actitudes, creencias. y valores 

contribuyendo con ello a un crecimiento personal. Y es este precisamente el 

sentido que tiene la enfermedad: dar un nuevo valor a la vida, valor que 

difícilmente se da al gozar de un óptimo estado de salud. 

4.3. Reacciones emocionales ante la enfermedad. 

Generalmente, la primera reacción de las personas al sentirse o saberse 

enfermos es de rechazo hacia el padecimiento, lo que se ve reflejado en el 

hecho de no consultar al médico, no seguir las prescripciones de éste o bien 

mostrarse bastante optimistas, actitud que en realidad encubre el sufrimiento o 

debilidad experimentados. Esta resistencia a la enfermedad es debido a la 

debilidad, impotencia y minusvalia que supone el estar enfermo, lo que resta 

valor social a quien la padece frente a los demás, de tal modo que entre más 

fuerte y sobresaliente sea o pretenda ser una persona, mayor será su 

resistencia ante la enfermedad (Delay y Pichot, 1966; Moor, 1973; citados en 

Rubio y López, 1996 b). 

Además, la manera en que cada paciente se oponga a su enfermedad 

tiene una relación muy estrecha con el significado que tenga de ésta, como se 

mencionaba en el apartado anterior. Por ejemplo, mayor será la oposición de la 

enfermedad en aquellos que la consideren un castigo injusto, o por el contrario 

podría haber una resistencia prácticamente nula al considerarla un castigo 

merecido; y tener poca resistencia cuando la enfermedad representa un 

refugio. 

Una vez que al individuo se le da el diagnóstico o la confirmación de 

éste, hay una aparente aceptación de la enfermedad, aunque la resistencia 

sigue presente. Lo que aunado a factores extemos y a la propia personalidad 

del paciente determinará su comportamiento durante su enfermedad (este 

punto se aborda más ampliamente en el apartado 5.2.). 
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Aunque el comportamiento de cada paciente ante su enfermedad será 

diferente, en términos generales puede adoptar una de tres actitudes: 1) 

depresiva, debido a la disminución de la capacidad para resolver problemas y 

para adaptarse a diversas situaciones, lo que origina que se tenga 

dependencia hacia otros para satisfacer las propias necesidades. Esto ubica al 

enfermo en un nivel de inferioridad frente a la superioridad de quienes se 

encuentran sanos, situación que suele provocar baja autoestima y depresión en 

las personas enfermas, 2) negativa, en la que el paciente niega su estado de 

salud, minimizando Sus síntomas y molestias, abandona o cumple parcialmente 

el tratamiento, 3) adaptativa, en donde se acepta la enfermedad, diagnóstico, 

pronóstico y tratamiento, utilizando todas las capacidades que no se 

encuentran afectadas, se tiene confianza y cooperación en el tratamiento 

(Rubio y López, 1996 b). 

En el caso de los enfermos terminales una de las principales dificultades 

a las que se enfrentan para seguir su vida normal después de que se les 

diagnosticó Su enfermedad, es la incertidumbre de lo que ocurrirá en el Muro. 

Sobre todo porque, como menciona Alizade (1995) a medida que la 

enfermedad avanza se suscitan más cambios, como pueden ser dolores, 

molestias físicas, amputaciones, discapacidades, que van afectando ciertas 

áreas de funcionamiento como el trabajo, la vida social, sexual, autonomía, 

entre otros; cambios que generan mayor preocupación al no saber si ocurrirá 

algo peor. Y aunque las personas con alguna enfermedad terminal pueden vivir 

meses e incluso años con ésta, la enfermedad es una amenaza constante 

contra la vida, ante la cual la persona deja de estar completamente viva. 

En el siguiente capítulo se presenta la información acerca de qué es un 

enfermo terminal y sus reacciones psicológicas. 



CAPITULO 5 

ENFERMOS TERMINALES 

.", y tengo que hacerme a la idea 

de que ya no veré m~s ni oiré m~s 

y de que el mundo 

seguir~ existiendo para /os otros. 

No estamos hechos para pensar estas cosas", 

Sartre 

5.1. Definición de enfermo terminal. 

Dado que la enfermedad terminal es de primordial interés para la 

presente investigación, es importante señalar qué se entiende por ésta y 

distinguirla de las enfermedades agudas y crónicas. La necesidad de 

diferenciarlas radica en el hecho de que estos términos pueden confundirse o 

considerarse como sinónimos, cuando esto no es asi, pues no sólo difieren en 

sus características propias definidas médicamente, sino que además hay otras 

diferencias quizá más importantes, como son las necesidades que tiene cada 

paciente así como los cUidados y atenciones que requiere, ya que cada una de 

estas enfermedades no afecta psicológicamente de la misma manera. 

De acuerdo con Hinchliff, Norman y Schober (1993) una enfermedad 

aguda es aquella causada por factores muy concretos, como virus y bacterias, 

que tiene una corta duración y por lo tanto tiene consecuencias a corto plazo, 

por ejemplo cólera, pulmonía, neumonia, bronquitis y meningitis. 

La enfermedad crónica es aquella que padece un individuo a lo largo de 

toda su vida, pero no se considera que deba morir a causa de ésta. 

A diferencia de la enfermedad aguda, la enfermedad crónica es causada 

por múltiples factores, entre los que se encuentran los hábitos y estilos de vida 

inadecuados. Su evolución es larga y sus consecuencias graves. Algunos 
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ejemplos son: diabetes, hipertensión, asma, entre otros. 

Contrariamente, una enfermedad terminal es una enfermedad incurable 

comúnmente degenerativa, por lo que es muy probable que el paciente muera 

a causa de ella en un periodo relativamente corto. 

Las enfermedades terminales más comunes son: cáncer, leucemia, 

SIDA, hepatitis B, entre otras. 

Las características de la enfermedad terminal, de acuerdo a una síntesis 

derivada de la investigación de Barreta (1994), son: 

- Enfermedad incurable por los medios técnicos existentes. 

Imposibilidad de respuesta a tratamientos especificos. 

Presencia de síntomas múltiples, multifactoriales y cambiantes que 

condicionan la estabilidad evolutiva del paciente. 

- Impacto emocional (debido a la presencia explícita o implícita de la 

muerte) en el paciente, en la familia y/o personas afectivamente relevantes y 

equipo terapéutico. 

- Pronóstico de vida breve. 

5.2. Factores que influyen en las reacciones emocionales de los 

enfermos terminales. 

Las emociones que genera la muerte son de las más intensas que el 

hombre puede soportar, ya se trate de muerte propia o ajena. Es difícil 

determinar de entre la forma interpersonal e intrapersonal de enfrentar la 

muerte cuál es la más dolorosa, pero es claro que cuando se trata de la propia 

vida la que se encuentra en peligro, son muchos los elementos que se 

conjugan haciendo difícil y tormentosa la situación en que se encuentra el 

individuo. Lo que trae consigo serias implicaciones psicológicas, peor aún 

cuando el proceso de morir resulta doloroso y lento como en el caso de los 

enfermos terminales. 
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Cuando una persona está enferma y próxima a la muerte toda su 

organización personal se ve afectada. De acuerdo con la investigación 

realizada por Limonero (1996) hay cambios en sus percepciones, las cuales se 

focal izan en la captación de cualquier cambio que se pudiera producir en su 

organismo y por lo tanto en su estado de salud: en sus emociones predominan 

los miedos relacionados con la muerte, el sufrimiento y su familia; los 

contenidos de sus pensamientos se enfocan en las posibilidades de curación o 

alivio a sus dolencias y en el futuro de su familia antes que en otros problemas; 

en su memoria, la persona se acuerda de los buenos momentos vividos en los 

cuales no había pena ni dolor. 

Este autor menciona que de las investigaciones realizadas con enfermos 

terminales se desprende la existencia de tres grandes grupos de factores que 

inciden en el impacto emocional que sufre el enfermo, los cuales se 

presentarán en los siguientes tres apartados. 

5.2.1. Características personales del enfermo 

En este grupo de factores se encuentran la forma de ser, pensar, sentir y 

actuar. La percepción de I.a muerte a corto plazo que tenga el enfermo, aunado 

al miedo a sufrir durante la enfermedad (dolores, incapacidades fisicas, 

etcétera) o a padecer una agonía prolongada y el miedo a morir solo, se deben 

en gran parte a que el.enfermo tiene falta de control y predictibilidad sobre los 

acontecimientos futuros, lo que a su vez le genera mayor ansiedad, 

preocupación e incomodidad, agravando su situación. 

Todo esto estará relacionado con la historia de vida de cada persona, es 

decir, su historia familiar, su relación con otros, su proyecto de vida y 

cumplimiento de éste, la manera en que haya experimentado y afrontado la 

muerte de otros, la satisfacción que haya tenido en su vida hasta el momento, 

etcétera. 
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5.2.2. La enfermedad y su tratamiento. 

La enfermedad constituye por sí misma, la causa principal del malestar. 

Sin embargo, el progreso de ésta incrementa el malestar físico (dolores) así 

como el grado de dependencia para realizar las actividades más elementales, 

como higiene personal, deambulación y alimentación, aunado a la dificultad en 

el control de síntomas y la presencia de síntomas reveladores del deterioro 

causado por la enfermedad como son la debilidad, pérdida de peso y deterioro 

fisico en general, que inciden negativamente en el bienestar del enfermo. 

El significado que el enfermo da a estos problemas aumenta ante la 

percepción de la muerte inminente, así por ejemplo, la aparición de un nuevo 

síntoma o el aumento de intensidad de uno ya existente, es percibido como una 

amenaza o la antesala de la muerte. 

Dentro de este rubro, cabe considerar otros aspectos relativos a la 

enfermedad mencionados por Ibarra (1997) como son: el tipo de enfermedad 

que se padezca, la aparición de la misma, el grado de incapacidad que cause y 

el pronóstico de vida de la persona enferma. 

Pareceria obvio pensar que el hecho de saberse enfermo terminal va a 

afectar de igual manera a todos aquellos que padecen una enfermedad asi, sin 

embargo consideramos que esto será variable de acuerdo al tipo de 

enfermedad terminal que se padezca, pues cada enfermedad tiene ciertas 

características propias que generan reacciones y actitudes diferentes en el 

paciente y las personas que le rodean. Así por ejemplo, no es lo mismo 

padecer algún tipo de cáncer que padecer SIDA, pues en el primer caso se 

presta mucha atención al paciente y se le cuida, ya que la enfermedad no 

implica ningún riesgo para otros, en cambio una persona con SIDA es 

estigmatizada por toda una serie de ideas mayormente erróneas acerca de la 

enfermedad, las causas y formas de contagio de ésta, lo que lleva a la persona 

al aislamiento social, teniendo que enfrentar no sólo la enfermedad-muerte sino 

también la marginalídad. 
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Por otro lado, el cuerpo posee un gran valor simbólico y funcional, 

aspectos que se ven afectados por las enfermedades, más aún cuando éstas 

son degenerativas. Algunos ejemplos son: la calvicie producida por las 

quimioterapias, la amputación de alguna parte del cuerpo, una mastectomia 

que por su relación estrecha con la sexualidad y femineidad tiene efectos 

devastadores en la autoimagen y autoestima de la mujer, etcétera. Además de 

que al padecer una enfermedad de esta indole generalmente se pierden 

habilidades no sólo físicas sino también psicológicas, lo cual hace que el 

paciente se perciba y sea percibido como un inútil que depende en gran 

medida de las personas que lo rodean, ya que requieren de ellos para 

satisfacer sus necesidades. 

Cuando se realiza el diagnóstico de una enfermedad terminal, puede 

suceder que ésta se encuentre apenas en sus inicios o bien se encuentre en 

un estado avanzado, aun cuando el paciente no haya tenido indicios de 

encontrarse enfermo y haya considerado hasta el momento que tenia un 

estado de salud óptimo. En el momento en que se da el diagnóstico, 

generalmente se le brinda al paciente un pronóstico de vida, que si bien no 

puede ser de ninguna manera exacto, le brinda una idea acerca del tiempo de 

vida restante. El periodo. de vida que el enfermo crea tener, qué tan próxima o 

lejana perciba su muerte será un elemento muy importante en la actitud que 

tomará en adelante respecto a su vida. 

Cuando la enfermedad se presenta de manera repentina y tiene una 

evolución rápida, al paciente le resulta más dificil aceptar que padece una 

enfermedad que lo llevará a la muerte, además de que esto puede impedir que 

realice o cumpla totalmente sus últimos deseos, es decir, estas personas no 

cuentan con un lapso de tiempo amplio que les permita la elaboración de su 

duelo. A diferencia de lo anterior, cuando a las personas se les diagnóstica una 

enfermedad mortal pero de evolución lenta, podria considerarse que cuentan 

con un tiempo de ajuste y preparación para dejar sus asuntos en orden y 

despedirse. 
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5.2.3. Relación del enfermo con su familia y allegados. 

Uno de los factores más relevantes dentro de este rubro es la pérdida de 

roles y las consecuencias que esto tendrá para toda la familia, pues implica 

necesariamente una desorganización y una posterior reorganización familiar. 

La soledad o aislamiento del paciente, brindarle un trato indigno como 

persona, así como la infantilización del mismo, obstaculizan la aceptación y/o 

superación de la situación, pues aunado a un mal control de síntomas 

contribuyen a la pérdida de esperanza por parte del enfermo. 

La familia del enfermo terminal se encuentra perturbada afectivamente 

por la proximidad de la pérdida de alguien a quien aman. 

El grado de afectación de toda la familia estará en función de quién sea 

el miembro que padece la enfermedad terminal. Por ejemplo, en el caso de los 

padres, la muerte de un hijo rompe los esquemas habituales, pues para ellos 

es antinatural asistir a la muerte de sus hijos; cuando es el padre quien va a 

morir, el impacto es fuerte no sólo por el hecho de perderlo sino también 

porque ello implica la pérdida del sostén económico y social, preocupación que 

no sólo la familia vive, pues uno de los temores del enfermo es dejar a su 

familia sola y desprotegida. 

Por su parte, Ibarra (1997) menciona que el impacto emocional que 

tenga tanto el enfermo como la familia estará en función de la estructura 

familiar y el nivel de apego existente entre ellos. 

Es claro que entre más apego exista entre los miembros de la familia 

mayor será el impacto y sufrimiento causado para cada uno de ellos incluyendo 

al propio enfermo, pero además este mismo grado de apego o cercanía física y 

emocional contribuirá a que se logre o no la aceptación de la enfermedad, 

creando un círculo de apoyo en el que se puede superar y/o sobrellevar la 

situación. La familia supone la fuente más importante de cuidado y afecto para 

el paciente. 
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Otro elemento que interviene en el impacto y en las reacciones 

emocionales del enfermo terminal es la religión, como proponen Barreta (1994) 

e Ibarra (1997) pues ésta proporciona al hombre determinada ideología acerca 

de la vida y la muerte, incluyendo las creencias de lo que pasa después de 

ésta, lo que de alguna manera influye en la forma en que el enfermo reaccione 

ante la proximidad de una muerte inminente. La religión que el enfermo tenga 

puede brindarle un apoyo muy fuerte, en tanto considere la existencia de un ser 

omnipotente en el cual refugiarse, lo que seguramente lo ayudará a sobrellevar 

su situación, o por el contrario sus ideas religiosas pueden dificultar que el 

enfermo logre la aceptación de su enfermedad y su muerte, por ejemplo si se 

tienen ideas acerca de que existe un más allá después de morir en donde se 

recibirán castigos por los comportamientos hechos en vida, se estará creando o 

acrecentando el miedo al morir. Podemos decir entonces, que de acuerdo a la 

religiosidad de cada persona la muerte puede ser vista de formas tan diversas 

Que se asume con resignación, como castigo, o incluso como un evento 

anhelado. 

Otro elemento que consideramos pertinente retomar que repercute en el 

estado emocional del paciente es su ingreso a una institución de salud, el cual 

se abordará en el siguiente apartado. 

5.3. La hospitalización de los enfermos terminales. 

En los últimos afios se ha observado que el número de personas que 

fallece en hospitales aumenta, mientras disminuye la cantidad de personas que 

mueren en sus hogares. Las razones por las que generalmente se intema a los 

enfermos en hospitales, se abordaran en los siguientes apartados. 
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5.3.1. Los motivos de la familia para hospitalizar al enfermo. 

Cartwright (1969; citado en Smith, 1988) menciona que relegar el 

cuidado del enfermo a una institución de salud puede deberse al incremento en 

el número de mujeres que trabaja fuera del hogar y a que los núcleos familiares 

son cada vez más reducidos además de que suelen estar separados, tanto 

geográficamente como por valores y estilos de vida, lo que dificulta que haya 

algún miembro de la familia que pueda hacerse cargo de los cuidados del 

enfermo. 

Por su parte Smith (1988) considera que existen todavía otras razones 

por los que la familia aunque sea extensa, decide llevar al enfermo al hospital y 

no tenerlo en casa, como son el considerar que sólo en el hospital pueden 

brindarle los cuidados y atenciones necesarias, y en caso de presentarse 

alguna emergencia contar con los recursos que en la casa no se tienen. 

En una investigación realizada por Jomain (1989), se encontró que las 

razones que tienen las familias para transferir la responsabilidad de los 

cuidados del enfermo a un hospital, son de índole psicológico y sociológico. 

En el primer tipo, la familia se declara incapaz de soportar ver cómo su 

familiar va muriendo, por afectarles tanto creen que difícilmente tendrían 

ánimos para atenderle debidamente. Generalmente se arguye que prefieren 

conservar en casa las imágenes y recuerdos de su ser querido en vida, como 

cuando gozaba de un buen estado de salud. 

Estos argumentos sin embargo, podrían considerarse como una 

justificación para evadir la responsabilidad de cuidar a su familiar, sobre todo 

para no ser juzgados por la sociedad. 

En cuanto al contexto sociológico, vemos que para el cuidado del 

enfermo se requiere la cooperación de varias personas, para turnarse y estar 

pendientes la mayor parte del tiempo, pero en la actualidad eso resulta una 

tarea difícil por las condiciones laborales en las que se está obligado a trabajar 

en determinados horarios, lo que obstaculiza quedarse al lado del entermo o 
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tumarse entre familiares para ello. 

Pero también es importante mencionar que para la familia n.o es fácil 

hacerse cargo de la responsabilidad de cuidar al enfermo, pues comúnmente 

padecen una gran tensión, incluso pueden llegar a enfermar debido a las 

preocupaciones, desvelos y la falta de apoyo social. Por ello es necesario, 

como señala Smith (1988) que antes de tomar la decisión de llevar al enfermo 

al hospital o asumir sus cuidados en casa, la familia considere con 

detenimiento la conveniencia de cada una de las opciones, pues si no está 

consciente de los problemas que la familia puede enfrentar, la presencia del 

enfermo en casa no será benéfica ni para él ni para los demás. 

5.3.2 Implicaciones de la hospitalización en el enfermo. 

Algo muy importante que agrava la situación emocional del enfermo, es 

su ingreso a un hospital pues por una parte, se encuentra en un medio que le 

resulta hostil, por otra, se encuentra separado de las personas que estima (la 

familia y los amigos acuden sólo eventualmente y de manera esporádica a 

visitarla), lo cual la mayor parte de las veces no se ve compensado por el 

equipo médico (personas prácticamente desconocidas), pues éste no brinda el 

apoyo o el compromiso esperado o deseado, o bien se aferra obstinadamente a 

buscar la cura y alargar la vida del paciente en vez de intentar proporcionar 

confort y alivio al mismo, consiguiendo con su actitud resultados opuestos a los 

deseados (Jomain, 1989). 

Además, los enfermos tienen algunas dificultades para adaptarse al 

hosprtal, que le generan mayor disconfort y estrés, por ejemplo en cuanto a sus 

hábitos personales (alimentación, sueño, higiene, alojamiento), en cuanto a su 

estilo de vida (intimidad, independencia, atuendo), en cuanto a sus 

expectativas referentes a sí mismo (cómo comportarse) y sus expectativas en 

cuanto al trato del personal, médicos y enfermeras (Smith, 1988). 
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Los enfermos dentro del hospital se sienten en un estado de soledad y 

abandono, sin el apoyo moral, el cariño que necesitan para superar los miedos, 

preocupaciones y sufrimiento en general (físico y emocional) por el que están 

pasando. El enfermo tiene míedo de no regresar con vida a casa, de morir solo 

y generalmente prefiere estar en casa rodeado de su familia (Jomain, 19B9). 

5.4. Reacciones emocionales ante la muerte en enfermos terminales. 

Todas las emociones que el paciente y su familia experimentan ante la 

enfermedad y la muerte inminente son parte del duelo que están elaborando. 

El' duelo es la respuesta psicológica ante una experiencia de pérdida 

que como su nombre lo indica provoca dolor (Alizade, 1995). 

No es necesario que la persona haya muerto para experimentar el duelo, 

pues éste de acuerdo a Pérez (1995) es la vivencia de aquellos sentimientos y 

estados de ánimo que se presentan al enfrentar una pérdida próxima o 

consumada. 

En el caso de los enfermos terminales el proceso de duelo comienza 

desde que se recibe el diagnóstico, tanto para el paciente como para su familia. 

A través de este proceso se van preparando para la pérdida definitiva. 

En el apartado anterior se hablaba de los factores que en su conjunto 

determinan las reacciones y actitudes del enfermo con la familia, aunque se 

sabe que por ser cada individuo único, su modo de sentir también lo será, 

Kübler Ross (1993) médico reconocida por su trabajo acerca de la muerte, 

plantea cinco etapas que son comunes a toda persona que vive un duelo, ya 

sea debido a la pérdida de un ser querida o ya sea un enfermo terminal y la 

familia de éste. 

Las etapas descritas por Kübler Ross se derivan de sus investigaciones, 

en las que ha observado un patrón común de comportamiento, en el caso 

específico de los enfermos terminales las reacciones en cada una de las 

etapas se describirán en los apartados siguientes. 
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5.4.1. Negación. 

La negación es donde el enfermo terminal no reconoce su enfermedad y 

la gravedad de ésta. Se considera que esta etapa da inicio cuando se le 

comunica a la persona el diagnóstico de la enfermedad mortal que padece. 

Kübler Ross (1993) menciona que si al paciente se le dice la noticia de una 

manera brusca sin el menor miramiento posible, es más probable que la 

negación que presente esté mucho más matizada de angustia y desesperación. 

Lo primero que piensa es que hay un error en el diagnóstico del médico 

o en tos estudios que le hayan realizado, incluso hay personas que visitan a 

una gran cantidad de especialistas buscando las patabras mágicas que les 

devotverian ta felicidad "hubo un error, usted está sano". 

Asi mismo, se ha encontrado que esta actitud que toman los pacientes 

terminates en cierta medida tes ayuda a amortiguar el impacto y a prepararse 

para enfrentar la real idad. 

Según esta autora, ta primera reacción de los pacientes es un estado de 

conmoción, det cual se van recuperando pocc a poco. Esto a su vez dependerá 

de cómo se to digan, del tiempo que tengan para asimilarlo y sobre todo de 

cómo se hayan preparado a lo largo de su vida para afrontar tas situaciones de 

tensión. 

Este tipo de negación la autora la denomina parcial, pues se presenta 

cuando se le da a la persona el diagnóstico, ésta es habitual en casi todos los 

pacientes durante las primeras etapas de la enfermedad, aunque tiempo 

después llegan a aceptar su muerte inminente. También menciona que existe 

otro tipo de negación, la total, que se caracteriza porque los pacientes llegan a 

morir sin haber aceptado lo que tes esperaba. Es importante, considerar que si 

la persona no quiere aceptar que va a morir, no se le debe presionar para que 

lo haga pues además de que seria inútil, seria muy cruel que en lugar de 

ayudarlo a sobrellevar ese trance tan dificil, los familiares to juzguen y 

critiquen. En relación con esto se sabe que además de la negación que llegan 
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a mostrar, también tienden a aislarse de las personas que lo rodean, quizá esto 

adquiera sentido si consideramos que estas personas se enfrentan con una 

noticia que nunca hubieran deseado escuchar y por tanto se alejan de todo 

aquello que pueda recordarles su próximo deceso. 

Negar la enfermedad no sólo se presenta en el enfermo, sino que dicha 

actitud también puede ser presentada por los familiares o las personas que lo 

rodean. Esto debe considerarse normal, ya que inesperadamente se les da la 

noticia de que uno de sus seres queridos va a morir y no hay solución ante tal 

situación. 

Por ello, después del diagnóstico tanto la familia como el enfermo 

quieren creer y pensar que ha habido un error, sin embargo, la realidad y el 

tiempo comienzan a imponerse, manifestándose los síntomas de la 

enfermedad. Así se inicia una lucha entre la fe y la realidad, comenzando el 

desencadenamiento de diversos procesos psicológicos que les servirán para 

lidiar con la realidad de la muerte (Rebolledo, 1996). 

Respecto a esta etapa de la negación, Reyes (sla; citado en Pérez, 

1995) considera, como resultado de sus investigaciones, que debido a la 

idiosincrasia del pueblo mexicano, excesivamente religiosa, la mayoría de las 

veces aparece la resignación en lugar de la negación. Sin embargo, menciona 

que prevalece una angustia pero enfocada principalmente a cómo será la vida 

de los sobrevivientes, su situación económica, la soledad y el desamparo; 

angustia que se acompaña de una profunda tristeza. 

5.4.2. Ira 

Cuando ya no se puede mantener la negación, esta fase es sustituida 

por la de ira. Esta etapa se caracteriza por sentimientos de frustración y 

agresividad ante todo lo que rodea al enfermo, pues éste considera una 

injusticia que tenga que morir pronto. Predominan las quejas y reproches del 

enfermo hacia el personal médico, la f¡¡milia, Dios y contra sí mismo. Siente 
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odio hacia los demás porque ellos se encuentran en buen estado de salud. 

Estos sentimientos de enojo y coraje tanto hacia si mismo como hacia 

los demás, se deben principalmente a que la enfermedad confronta al paciente 

con la muerte, éste tiene miedo al futuro pues considera que su problema es el 

más grande y que nadie lo comprende. 

Rebolledo (1996) señala que los pacientes reaccionan con rabia debido 

a que de esta manera tratan de atacar o huir de la realidad (su muerte). Desde 

que se le da el diagnóstico la vida del paciente se encuentra amenazada, por lo 

tanto hay que defenderse de esa amenaza, aunque su forma de responder sea 

generalmente violenta. La rabia se acompaña de angustia hacia lo que le 

depara el día siguiente. 

Ante esta actitud, las personas que lo rodean pueden reaccionar con 

pena, lágrimas, o culpabilidad y vergüenza, razones por las que tal vez eviten 

visitar al enfermo, lo que a su vez aumenta el malestar y enfado de éste. 

Al respecto, Reyes en sus propias observaciones, ha encontrado que 

debido a la religiosidad hay una represión de los sentimientos de rabia, por lo 

que más que experimentar ira se experimenta frustración. Aunque hay casos 

en que se manifiesta abiertamente un odio hacia Dios y hacia la vida, pues la 

frustración radica en la i~potencia para concluir los proyectos comenzados y la 

elaboración de planes. Agrega además, la existencia de un sentimiento de 

culpa que generalmente es absurdo en el sentido de que no hay elementos que 

lo fundamenten. Perp aún así, dicho sentimiento lleva al enfermo a la 

imperiosa necesidad de perdonar y perdonarse. 

5.4.3 Pacto 

Consiste en el pacto que realiza el enfermo con un ente divino, o bien 

aunque en menor medida, con los médicos a quienes ofrecen pagar lo que sea 

e incluso participar en las investigaciones, a cambio de su salud. Lo que el 

enfermo pide es tener más vida, menos dolor, molestias físicas, estar presentes 
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en un día o evento para ellos importante. Aunque cada vez suelen pedir más. 

En esta etapa se involucra un gran sentimiento de culpa. El paciente 

decide dejar de hacer aquello que le provoca este sentimiento para conseguir 

salud, perdón o lo que quiere lograr portándose bien. 

5.4.4. Depresión 

Esta etapa se caracteriza por una gran sensación de pérdida en el 

paciente, un desaliento que lo lleva a una profunda depresión; dejando atrás el 

enojo y la rabia. Esta depresión surge después de que el paciente se ha 

enfrentado en repetidas ocasiones a hospitalizaciones, cirugías, medicaciones 

y pese a ello los síntomas van en aumento. 

Aunado a la enfermedad y lo directamente relacionado a ella, existen 

otros elementos que contribuyen a incrementar la depresión en el paciente, uno 

de ellos señalado por Lipkin y eohen (1984) es el deterioro físico del paciente 

que afecta considerablemente su estado emocional, por ejemplo en el caso de 

los enfermos con cáncer, los efectos colaterales derivados de las 

quimioterapias como son vómitos, náuseas, pérdida de cabello y cambios en la 

imagen corporal, incrementan su nivel de ansiedad y depresión, sintiéndose 

molestos, humillados y avergonzados a tal punto que tal vez prefieran 

apartarse de las personas que les rodean, provocando una soledad que les 

dificulta aún más superar las dificultades fisicas y emocionales de su 

enfermedad. 

Por otro lado, se encuentra el aspecto económico que aunque podría 

considerarse un elemento ajeno a lo que es la enfermedad, es un factor 

importante porque incrementa los problemas y preocupaciones tanto del 

enfermo como de la familia. Por una parte, la enfermedad implica una serie de 

gastos no contemplados por la familia (medicina, hospitalización, cirugías, 

etcétera) y si no se cuenta con los recursos económicos suficientes para 

sustentarlos empezarán a haber conflictos personales (estrés, tensiones, 
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sentimientos de culpa por parte del paciente por creer ser una carga 

económica para la familia y por parte de la familia por creerse incapaz de 

brindar todo lo necesario para que su familiar mejore) que a su vez crearan 

conflictos interpersonales entre los miembros de la familia, el enfermo y 

personas cercanas a él. Por otra parte, si la persona enferma hasta el momento 

había sido un aportador importante del sustento económico, es muy probable 

que deje de serlo a causa de la enfermedad, al tener que dejar de trabajar en 

determinado momento, porque su capacidad física y mental irán 

deteriorándose. Esto a su vez genera en el paciente la preocupación por dejar 

a su familia en una situación económica desfavorable. 

Finalmente, en cuanto a esta fase cabe distinguir dos tipos de 

depresión, de acuerdo a Kübler Ross, cuya diferencia es importante señalar 

puesto que no pueden ser tratadas de la misma manera y son: 

- Depresión reactiva: Es una tristeza enorme por las pérdidas reales y 

significativas sufridas por el paciente como son económicas, afectivas, físicas, 

etcétera. Esta depresión se debe a la pérdida de la libertad, de la capacidad de 

vivir normalmente y de desempeñar los papeles habituales. 

- Depresión preparatoria: Este tipo de depresión, a diferencia del 

anterior no se debe a la pérdida de situaciones o estados pasados, sino a las 
, 

pérdidas inminentes, se trata de un dolor anticipatorio, en donde se analiza la 

vida misma. El paciente en este momento se preocupa más por dejar sus cosas 

en orden, que por lo que ha quedado atrás. 

Esta fase se caracteriza porque el enfermo empieza a retirarse de la 

interacción social al darse cuenta de que se aproxima la muerte, podría 

considerarse como una despedida. La depresión preparatoria se considera 

bastante benéfica en tanto que lleva al enfermo a la aceptación. 
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5.4.5. Aceptación 

Esta fase sólo se logrará una vez que el paciente haya podido expresar 

sus sentimientos, superar el enojo por su mala condición de salud, se haya 

despedido de las personas, situaciones y lugares importantes. 

Sin embargo, no ha de confundirse con resignación o vencimiento (que 

el paciente ya no quiera seguir luchando por su vida), ni como una etapa feliz 

en donde la muerte se espera con anhelo. Es una etapa en donde el paciente 

se encuentra tranquilo, sin rabia, miedo o depresión. Es cuando acepta su 

muerte inevitable y está dispuesto a vivir con intensidad el tiempo de vida que 

disponga, tras lo cual considera que ya puede morir tranquilamente. El dolor de 

la muerte no desaparece nunca, ahí está, pero se logra aceptar el hecho de 

que se ha de morir y se víve tranquilamente. 

En ocasíones, en la aceptación la muerte puede verse como un alivio, 

sobre todo cuando las personas tienen mucho tiempo de estar enfermas, pero 

a los familiares les resulta difícil comprender que el paciente esté dispuesto a 

morir, pues consideran que se ha dejado vencer en su lucha por vivir, por ello 

en esta etapa es la familia más que el enfermo mismo, quien necesita mayor 

apoyo. 

Es importante subrayar el hecho de que estas etapas duran diferentes 

períodos de tiempo, en ocasiones se reemplazarán unas a otras o incluso 

coexistirán, pues cada persona es única y vivirá el proceso de duelo de un 

modo único. Sin embargo, de acuerdo a las observaciones de Kübler Ross, 

parece claro que el único rasgo característico a toda persona que se encuentra 

en una situación de esta naturaleza - una enfermedad terminal -, es la 

esperanza, pues aún los pacientes más realistas y aquellos que aceptan más 

fácilmente su situación, albergan la esperanza de que exista una cura para su 

enfermedad, que los medicamentos o la cirugía funcionen, que la ciencia haga 

algún descubrimiento en su beneficio, etcétera. 
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Pero aunque esta esperanza ayuda a conservar el ánimo, a superar los 

momentos difíciles y superar el cansancio, las más de las veces sólo contribuye 

a mantener por más tiempo el sufrimiento, a incrementar la desesperación de 

los pacientes al ver, con el paso de los dias, que aquello que esperan no 

ocurre. Esto no significa que no hay que brindarle esperanzas a las personas 

terminales, sino que esto debe hacerse en los momentos en que el enfermo lo 

necesite, sin mentiras sino con el mayor realismo posible, evitando hacerlo 

cuando se encuentre en un estado de aceptación. 

Principalmente, los conflictos en el paciente relacionados con la 

esperanza, pueden surgir cuando el personal médico o la familia le transmite 

desesperanza al enfermo cuando éste aún necesita de aliento, o cuando la 

familia es incapaz de aceptar que su familiar se encuentra en la fase de 

aceptación, aferrándose desesperadamente a una esperanza y pretendiendo 

que éste también lo haga. 

s.s. Reacciones emocionales de la familia y personas cercanas de los 

enfermos terminales. 

La proximidad de la muerte de una persona de la familia desencadena 

una serie de emociones en los integrantes de la misma. De hecho se considera 

que las etapas descritas en el apartado anterior son aplicables también a la 

familia en general, y pueden presentarse durante la enfermedad y/o después 

de la muerte del enfermo. 

Las reacciones de la familia contribuirán mucho a la respuesta que el 

paciente tenga ante su entermedad (Kübler Ross, 1993). 

A pesar de que la familia es considerada una unidad, cada uno de sus 

integrantes reaccionará de un modo distinto al del resto de la familia, 

ocasionando la ruptura de la estabilidad familiar. 

Las reacciones individuales y el tiempo en que cada uno tardará en 

aceptar la muerte de su familiar dependerá del vinculo real que les una con el 
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enfermo (Mouren-Malhieu, 1987; citado en limonero, 1996). 

Las diferencias en cuanto a la percepción que cada integrante de la 

familia tiene acerca de la situación pueden ocasionar problemas intrafamiliares, 

sobre todo en cuanto a la toma de decisiones, pues cada uno propondrá hacer 

lo que desde su punto de vista sea lo "mejor" para el enfenmo, lo que tal vez no 

coincida con el punto de vista de los demás (Rebolledo, 1996). 

La situación que vive la familia no es fácil, pues no sólo ha de 

enfrentarse a su propio dolor, sino que ha de proporcionar apoyo emocional y 

cuidados físicos a la persona enfenma. Por lo que, en muchos de los casos 

sucede que uno o varios miembros de la familia no saben cómo comportarse 

delante de la persona que está muriendo y por ello evitan estar en contacto con 

ella, generando dicho comportamiento un gran impacto emocional no sólo 

sobre ellos, sino también sobre el resto de la familia, principalmente sobre el 

propio enfenmo (Comas, 1991; citado en Limonero, 1996). 

Una de las principales reacciones de las personas cercanas al enfenmo 

es la de querer "protegerlo', creando una barrera de comunicación y acordando 

lo que algunos autores llaman "la conspiración del silencio', que consiste en 

evitar cualquier referencia a las expectativas inmediatas del paciente, 

manteniendo la conversación a un nivel superficial y lleno de falso optimismo, 

mientras que el enfermo generalmente tiene la necesidad de recibir información 

verdadera acerca de su estado. Al negársele la posibilidad de comunicarse 

auténticamente, sólo se está contribuyendo a mantenerlo aislado 

emocionalmente y a aumentar sus sufrimientos (Gutiérrez, 1989). 

Estos problemas de comunicación sin embargo, no se limitan al aspecto 

verbal (qué, cómo, cuándo y a quién decir) sino que se extienden hasta el 

comportamental, pues es común que la familia pretenda disimular sus 

sentimientos sonriendo falsamente y actuando de una manera inusual (Kübler 

Ross, 1993). 

Además, dichos problemas no sólo se suscitan entre la familia y el 

enfenmo, sino a nivel intrafamiliar. Conforme se van enterando los miembros de 



70 

la familia acerca de la enfermedad de uno de ellos, incide sobre cada uno la 

confusión y no se crean canales de comunicación adecuados. Las 

interpretaciones de lo que sucede se contaminan de los deseos personales que 

reafinman o contradicen las de otro. Por un lado, existe la esperanza de que la 

persona se pueda salvar, pero por otro la realidad objetiva se impone, lo que 

desencadena una serie de situaciones críticas para todos los miembros de la 

familia. La familia se encuentra elaborando un duelo precautorio, es frecuente 

que los integrantes de ésta conve~an en diferentes momentos, por ejemplo, 

cuando uno llega a la depresión, otro se encuentra en la negación, mientras 

que algún otro ya se encuentra en la ira (Rebolledo, 1996). 

A la familia le resulta difícil tratar a la persona enferma, esto puede 

deberse en parte a que ni siquiera saben cómo manejar sus propias 

emociones, algunas veces ambivalentes, tales como: miedo a un posible 

contagio, culpa e impotencia por no poder hacer nada para evitar la muerte del 

ser querido, quizá experimentar cansancio y exasperación al ver que la agonía 

se prolonga, y luego se sientan culpables por estas emociones; además la 

familia no sabe cómo hablar del tema ya sea con el enfermo o entre ellos 

mismos, cómo proporcionar los cuidados adecuados y cómo brindar1e apoyo 

emocional en un momento tan difícil. 

El sentimiento de inutilidad por par1e de la familia es el principal conflicto 

existencial al que se enfrentan, pues la frustración de no saber que hacer o de 

hacer sin esperar resultados, se convierten posteriormente en la fuente de 

culpas y resentimientos por no haber sabido que hacer, por no haber hecho 

algo, lo que sea, porque luego de que fallece el enfermo aparecen las 

soluciones de lo que se pudo hacer y no se hizo, o de lo que se hizo mal 

(Rebolledo, 1996). 

Reoch (1998) menciona que el desconcierto que se tiene en cuanto a 

qué decir o qué hacer al tener que afrontar la muerte da una persona conocida 

o querida es en parte natural, pero también es consecuencia de vivir en un 

medio en el que se ha perdido la capacidad para afrontar la muerte. Al negar la 
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muerte y dejarla en manos de especialistas se tiene muy poca experiencia en 

lidiar con ella, sencillamente no se sabe qué hacer, ni siquiera se está seguro 

de qué es lo que se piensa, ni se es capaz de comprender lo que realmente se 

siente. 

Otro aspecto que interviene en el desconcierto que tiene la familia para 

tratar al enfermo, es el deterioro general del paciente que se va incrementando 

conforme evoluciona la enfermedad. A1izade (1995) menciona que para la 

familia es muy difícil reconocer y aceptar que su ser querido no es como era 

antes, se sienten desconcertados ante los cambios físicos, corporales y de 

carácter que en éste se presentan. De acuerdo al autor es precisamente en 

este punto en donde la familia empieza un trabajo de duelo. Smith (1988) y 

A1izade (1995) llaman a este momento que enfrenta la familia preduelo, para 

Rebolledo (1996) se trata de un duelo precautorio, al enfrentarse a la 

despersonalización de su ser querido, es decir que éste irreversiblemente deja 

de ser el que era antes cuando su estado de salud era óptimo. Smith (1988) 

menciona que no debe confundirse con el duelo anticipatorio ya que éste es 

anticipatorio de la muerte. 

Por otro lado, todas estas tensiones que vive la familia se reflejan en una 

serie de síntomas psicofísicos como son la pérdida de apetito, pérdida de peso, 

dificultades para dormir, entre otros (Limonero, 1996). 

Cuando se trata de uno de los cónyuges el que se está muriendo, se 

genera en su pareja además de todos los senlimientos propios de la pérdida de 

un ser querido, incertidumbre y preocupación por el futuro, por salir adelante y 

atender adecuadamente las necesidades de la familia, sentimientos que se ven 

agravados al existir hijos menores o con alguna minusvalía. Asimismo, el 

impacto emocional en la familia es mayor cuando el enfermo terminal es un 

niño o un joven (Limonero, 1996). 

Si bien es claro el impacto y el compromiso de la familia ante la 

enfermedad terminal de uno de sus integrantes, para los amigos aun sin 

compartir la consanguinidad y pese a que no viven cotidianamente el proceso 
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de la enfermedad y los efectos que produce sobre el paciente, no dejan de 

experimentar el conflicto con la muerte al igual que los demás. 

Como amigo vivirá las fases psicológicas. Al enterarse, la negación 

provoca la necesidad de confirmarlo en forma directa, ya sea con la familia, con 

el propio enfermo o mediante terceros. Al igual que la familia, los amigos 

pueden sentirse incómodos al no saber como manejar la situación por lo que 

pueden evitar visitar al enfermo. Sin embargo, si se logra un manejo adecuado 

de las emociones, los amigos pueden ser una fuente de apoyo muy importante 

tanto para la familia como para el enfermo, ya que en él pueden depositarse los 

miedos que cada uno siente, los pendientes que se tengan, la libre expresión 

de emociones, pensamientos y saber que no están solos en esa situación tan 

difícil (Rebolledo, 1996). 

Sin embargo, aunque la familia y amigos tengan mucha estima hacia la 

persona enferma y le proporcionen toda una serie de cuidados y atanciones, 

Jomain (1989) menciona que es innegable que a los enfermos terminales se 

les termina descartando de la vida cotidiana, ignorándolos y excluyéndolos de 

las actividades sociales, de la toma de decisiones e incluso de actividades tan 

elementales como son las conversaciones. 

Del mismo modo Thomas (1991) menciona que al enfermo terminal se le 

confiere a una gran soledad, en donde las personas que le rodean no le 

escuchan, lo tratan como a un niño o como alguien privado de la razón, cada 

vez las visitas del médico son menos frecuentes, en general se les trata como 

si ya estuvieran muertos aún estando con vida. 



CAPITULO 6 

APOYO EMOCIONAL A LOS ENFERMOS TERMINALES 

-.. . mi yo no deja de ser porque voy a morir. 

morir, en última instancia, no es dejar de ser 

es dejar de estar" 

Rebolledo 

Como vimos, son diversos los efectos y repercusiones psicológicas 

(además de las físicas) que viven los enfermos terminales, lo que hace 

necesario brindarles el apoyo emocional acorde a éstas, para que logren 

sobrellevarlas o superarlas. Dado que el apoyo proporcionado puede no ser el 

que el enfermo necesite, es importante que haya personas capacitadas para 

ello. Algunos de los profesionales que consideramos son de gran ayuda para 

brindar este apoyo a los enfermos terminales son: el médico, el tanatólogo y el 

psicólogo. 

6.1. El papel del médico. 

El papel del médico parece estar reducido a las funciones de valoración, 

diagnóstico y tratamiento. Dejando a las familias toda la responsabilidad de un 

apoyo emocional a sus pacientes. Pero si bien la familia y amigos son las 

personas más cercanas al enfermo, el médico juega un papel muy importante 

en el estado emocional de éste, pues con él también ha de pasar gran parte de 

su tiempo. Además es del médico de quien generalmente el enfermo obtiene la 

noticia de su enfermedad, es de él de quien recibe un pronóstico de vida y 

quien en gran medida dará esperanzas o no al paciente. Es decir gran parte del 

estado de ánimo del enfermo estará en función de lo que el médico diga y haga. 

Sin embargo, el médico parece desconocer su influencia sobre el estado 
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emocional de su paciente, pues su trato está enfocado de manera casi 

exclusiva a la parte orgánica. 

6.1.1. El problema de la comunicación entre el médico y el paciente. 

Por la misma formación profesional de los médicos, desde el inicio de la 

relación médico-paciente parece haber un abismo entre los involucrados, por la 

utilización de conceptos ordinarios por parte d~1 paciente y el uso de conceptos 

médicos por la otra parte, haciendo referencia exclusiva a los slntomas, 

causas, diagnóstico y tratamiento, dejando de lado los aspectos sociales y 

psicológicos (Fitzpatrick, 1990). lo que lleva al paciente, desde ese primer 

acercamiento con lo relacionado a su enfermedad, a una situación estresante y 

angustiante al no comprender la magnitud de su padecimiento debido a su 

entendimiento parcial de lo expuesto por el médico con sus tecnicismos. 

De hecho, es común que tanto los pacientas como sus familiares se 

sientan insatisfechos con la información que el médico les proporciona pero no 

se atreven a pedir aclaraciones o especificaciones, ya sea por timidez, por el 

empleo de diferentes formas de expresión verbal, por temor, por no querer dar 

molestias, para no parecer ignorantes, etcétera, aunado a que el médico da por 

hecho que sus pacientes comprenden bien lo que él les informa (Smith, 1988). 

6.1.2. El trato impersonal de los médicos hacia sus pacientes. 

la actitud general de los médicos ante las personas mortalmente 

enfermas es de distanciamiento físico y emocional, lo que puede obedecer a 

que, por un lado, su formación profesional.no facilita el reconocimiento de los 

problemas sociales y emocionales de los enfermos en general (Smith, 1988), 

por otro lado, a que dicho distanciamiento es una manera efectiva para no 

verse afectados negativamente por lo que les sucede a los pacientes (Sherr 

(1992). Aunado tal vez, al hecho de que la muerte es un evento al que los 
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médicos, en su práctica, se enfrentan de man~a frecuente pudiendo originar 

una mayor desensibilización por parte de ellos cada vez que esto ocurre. 

Sin embargo, como seres humanos que son, el personal médico 

encargado del cuidado y atención de los enfermos terminales, también 

experimenta un gran número de sentimientos como ira, fnustración, 

desesperación, etcétera. Sólo que por su papel y status ante el enfermo, no se 

permite demostrarlos (Sherr, 1992). 

6.1.3. Encarnizamiento terapéutico. 

Las ciencias médicas han dirigido sus investigaciones y esfuerzos, a 

través de los años, para evitar la muerte. Esto ha influido de una manera 

importante en la percepción que se tiene de la muerte, de las enfermedades y 

en la idea de cómo debería tratarse a las personas con enfermedades 

terminales. Cada vez que se descubre un nuevo tratamiento para determinada 

enfermedad, es presentado como un paso más hacia la eliminación definitiva 

de todas las causas de la muerte. Los grandes avances tecnológicos en la 

medicina contemporánea, han contribuido notablemente a que exista una 

mayor tendencia a aferrarse a la vida aun cuando sea a través del uso de 

máquinas y productos qulmicos. 

De hacho, la muerte es vista cada vez más como resultado de 

negligencias, descuidos o de errores humanos. Como si la muerte pudiera 

evitarse de manera definitiva (Sherr, 1992). 

Esta labor de la ciencia, sin duda es muy importante y benéfica sin 

embargo, también hay que considerar la importancia y la necesidad de tratar a 

las personas en su totalidad, atendiendo más allá de los aspectos meramente 

fisiológicos. 

Resulta paradójico que una de las principales criticas que se les hace a 

los médicos sea precisamente el objetivo que persiguen, salvar vidas. Pero no 

es una crítica a ese hacho en si mismo, sino que al hacerlo se dejen de lado 
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elementos que son muy importantes para una mejor calidad de vida. 

En tomo a esto surge una gran controversia acerca de qué es lo más 

importante y cuál debería ser la prioridad de los médicos ¿la vida en sí misma o 

la calidad de ésta? porque en muchas ocasiones no pueden darse ambos. 

Esta controversia surge debido a que, el período que separa al inicio de 

la enfermedad mortal de su desenlace tiende a prolongarse gracias a los 

progresos técnicos de la medicina modema, y se considera que esto ocurre de 

una manera tal, que se niega al proceso de morir la duración que le 

corresponde reduciéndolo a lo instantáneo, al último suspiro, olvidando que la 

muerte es un evento progresivo y no simultáneo de las funciones vitales 

(Gutiérrez, 1989). 

Parece ser entonces, que se le da mayor importancia a la vida en sí 

misma que a la calidad de ésta, pues suele suceder que al querer prolongar la 

vida se está prolongando la agonía, lo que se conoce con el nombre de 

encarnizamiento terapéutico. Esto ocurre principalmente porque a los médicos 

no se les prepara para atender el sufrimiento emocional, pero sí se les prepara 

para salvar vidas, buscando curación por todos los medios posibles, 

llevándolos a considerar a la muerte y a lo incurable como un fracaso 

(Gutiérrez, 1989). 

Sin embargo no puede desvirtuarse la labor del médico, ni pretender 

calificarla de inútil, mucho menos sugerir que es preferible dejar al enfermo sin 

atención médica. Simplemente hay que considerar qué es lo que el paciente 

desea y necesita, escucharlo si no desea someterse a determinado tratamiento, 

o si después de haberse sometido a alguno decide dejarlo, sobre todo cuando 

resulta muy doloroso o en realidad no le produzca mejorías. 

Pero indudablemente, esta es una situación difícil porque las razones 

para que el paciente rehuse un tratamiento son diversas y no es conveniente 

aceptar con facilidad y rapidez su decisión de no someterse o suspender 

determinado tratamiento. Por ello es importante que el médico trate de indagar 

las razones de su paciente y disipar sus dudas de manera clara considerando 
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las preocupaciones que éste tiene de indole social y emocional. 

Además, es sencillo considerar que los médicos en su afanoso intento 

de salvar vidas prolongan la agonia, pero en este punto emerge otra 

interrogante, cómo determinar el momento justo o adecuado de morir, si acaso 

pudiera hablarse de muertes adecuadas. Sobre todo porque han habido casos 

de personas que se curan de lo que se consideraba una enfermedad terminal. 

Como señala el doctor Bell (1966; citado en Kübler Ross, 1993) hay que dar a 

los pacientes la posibilidad de tener un tratamiento eficaz y no considerar 

desahuciados a los pacientes gravemente enfermos, dandolos por perdidos. 

Pues podría ocurrir el sindrome pseudoterminal, es decir, un paciente 

médicamente desahuciado que tras un tratamiento se recupera. Por su parte, 

Kübler Ross menciona que si se da por perdido a un paciente, él puede darse 

por perdido a si mismo y cualquier ayuda médica que pudiera darsele despues 

sería inútil, porque él no estaria dispuesto a hacer un esfuerzo mas por 

conservar su vida. 

No podemos dar una respuesta acertada a estas interrogantes porque 

es un tema dificil y amplio para abordarse en un pequeño apartado, sólo 

consideramos que la decisión de seguir con los medios terapéuticos para 

prolongar la vida o desistir en el intento, debe ser tomada por el paciente 

siempre que esto sea posible, en conjunto con la opinión tanto de la familia 

como de los especialistas. 

6.1.4 Cuidados Paliativos 

Cuando los beneficios que pueden esperarse del enfoque curativo 

(médico) van aminorando, cabe plantearse la posibilidad de dar vida de la 

manera menos dolorosa y más humana a la existencia de las personas con 

enfermedades terminales, esto es algo que se propone lograr a través de los 

cuidados paliativos. 

Paliar significa disminuir el sufrimiento, contrarrestando el dolor en todas 

sus manifestaciones (Alizade, 1995). Por tanto, los cuidados paliativos se 
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refieren a un conjunto de acciones, por parte de un grupo de profesionales de 

diversas disciplinas, encaminadas a proporcionar el máximo bienestar a las 

personas enfermas, considerando a éstas en su totalidad como seres bio

psico-sociales, atendiendo aspectos físicos, emocionales, sociales y 

espirituales. 

De acuerdo con Gutiérrez (1989), recurrir a los cuidados paliativos, 

implica de cierto modo dejar de lado los tratamientos médicos que se estén 

realizando, por considerarse que el enfermo se encuentra en una situación 

extraordinaria en donde la muerte es inminente. Sin embargo, esta altemativa 

no debe confundirse con la eutanasia, cuya decisión definitiva es la de dar 

muerte. Pues si bien los cuidados paliativos implican cierto grado de 

abstención terapéutica, esta abstención no es la que provoca la muerte. 

De hecho, este autor menciona que cuando un enfermo solicita que se le 

practique la eutanasia está queriendo decir que está sufriendo intensamente 

debido al dolor físico, la soledad, el abandono, etcétera. Siendo precisamente 

uno de los objetivos del cuidado paliativo evitar que el paciente sufra de tal 

manera que se sienta orillado a pedir la muerte. 

Al respecto, Sanz (1989; citado en Barreta, 1994) menciona que cuando 

una persona está enfell1!a no de gravedad, los objetivos ante ella son: intentar 

eliminar la enfermedad y proporcionar el máximo cuidado y confort, evitando en 

la medida de lo posible el sufrimiento. Pero, en el caso de las enfermedades 

incurables el objetivo de cuidado cobra mayor importancia que el de la 

curación, sin que ello implique dejar de actuar en un sentido curativo. 

Sin embargo, como menciona Barreta (1994), los objetivos del cuidado 

paliativo no se limitan a buscar la comodidad y mejoría fisica, sino que se 

pretende lograr que el tiempo ganado al sufrimiento sirva para clausurar el 

pasado, gozar del presente y asegurar el futuro de quienes sigan viviendo, es 

decir, se pretende mejorar la calidad de vida del paciente. 

los términos de bienestar, confort o calidad de vida, tienen un gran 

componente subjetivo, por lo que resulta difícil describirlos con precisión, sin 
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embargo, este autor menciona que en el caso de las enfermedades existen 

elementos básicos que se deben tener muy en cuenta para poder cumplir los 

objetivos que persiguen los cuidados paliativos, como son: 

- Un adecuado control de síntomas tanto físicos como psiquicos, pues 

ambos se encuentran estrechamente relacionados. El malestar emocional 

incrementa la percepción que el enfermo tiene sobre su malestar físico, y 

viceversa, el malestar físico repercute indudablemente en el estado emocional 

de las personas. 

- Afrontamiento a la muerte, ya que este es un paso muy importante para 

lograr la aceptación de la misma como una etapa natural de la vida, lo que de 

alguna manera contribuye a aliviar el sufrimiento del paciente. 

- Mantener la dignidad del paciente hasta el último momento, pues en los 

cuidados paliativos se persigue promover la autonomía de la persona enferma. 

- Considerar la cantidad y variedad de las necesidades de la persona 

enferma, ya sean físicas, emocionales, espirituales y sociales que requieran la 

intervención de un equipo multidisciplinario. 

Los cuidados paliativos se presentan como una buena alternativa en el 

tratamiento de las personas que padecen enfermedades terminales, 

encontrándose además, que la aplicación rigurosa de éstos contribuyen no sólo 

a mejorar la calidad de vida remanente, sino que también a su prolongación 

(Gutiérrez, 1989). 

Este tipo de cuidados son especialmente utilizados dentro de la 

tanatología, de la que se hablará más adelante. 

6.1.5 Apoyo emocional por parte del médico. 

Lo expuesto hasta el momento permite comprender la importancia que 

tiene el trato del personal médico hacia sus pacientes más allá de la atención 

propiamente médica, relacionada con la enfermedad. 

Algunos autores, como Sherr (1992) sugieren la formación de grupos de 
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discusión entre médicos, enfermeras y paramédicos, en donde puedan hablar 

de sus emociones, sentimientos e inquietudes con relación a los casos que 

atienden e intercambiar sus experiencias. Esto no sólo ayudarla a sensibilizar 

más al personal médico respecto a la muerte, sino que a su vez contribuiría a 

lograr una atención más humana a los enfermos, además de que el compartir 

experiencias y emociones puede evitar que el trato del médico a sus pacientes 

sea en extremo compasivo o por el contrario indiferente. 

En este sentido, nuestras sugerencias son: 

- Fomentar la independencia en el paciente, es decir que no por estar 

enfermo se le considere una persona inútil, pues es un ser que aún vive y por 

lo tanto que siente y piensa. 

- Establecer una relación empática con el paciente, tratando de tener un 

conocimiento más particular acerca de él. 

- Considerer al paciente no sólo como un conjunto de órganos 

deteriorados sino como una persona con sentimientos y emociones. 

- Generar un grupo de trabajo entre ellos, el paciente y la familia de 

éste. 

6.2. El Papel del Tanatólogo 

De acuerdo con el Instituto Mexicano de Tanatologia (IMTAC), la 

tanatología es el estudio interdisciplinario (médico, psicológico, social, 

religioso, etcétera) del morir y la muerte, que se encarga de las medidas para 

disminuir el sufrimiento físico, principalmente emocional de los enfermos 

terminales. 

Dentro de la tanatologia se reconoce que el dolor ante la muerte no 

desaparece nunca, pero se considera que se puede lograr la aceptación ante 

el hecho de saber que uno va a morir y vivir ese proceso con tranquilidad. 

Los objetivos que persigue son: enseñar a vivir la vida restante de 

manera plena, con responsabilidad y proporcionar al hombre una muerte digna. 
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Para ello, suele incorporar a la familia en Su estudio y estrategia con la 

finalidad de promover el principio de autonomía y dignidad de la persona 

enferma, además de incidir en la comunicación entre el enfermo y sus 

familiares para que éstos conozcan qué es lo que le pasa al enfermo, cuáles 

son sus sentimientos, miedos, preocupaciones, necesidades, etcétera. 

Como ya se mencionó, para lograr que el enfermo tenga una mejor 

calidad de vida, en la tanatología se recurre a los cuidados paliativos, 

entendiendo por calidad de vida un aspecto multidimensional del individuo que 

tiene como consecuencia la satisfacción del curso de la propia vida. 

La labor del tanatólogo es acompañar al paciente en su duelo por la 

pérdida que está viviendo y estar al pendiente de lo que necesita, ser humilde y 

demostrarle afecto. Para ayudarlo a elaborar su duelo es necesario ubicarlo en 

el presente, el aquí y el ahora. 

6.3. El papel del psicólogo. 

La atención psicológica de los pacientes terminales es muy importante 

pues no sólo contribuye a mejorar su estado de ánimo sino su estado de salud 

en general. Pues es un hecho que la enfermedad avanza de manera 

precipítada cuando el paciente no cuenta con una asistencia psicológica 

(Alonso, 1989). 

Sin embargo, es muy importante considerar algo que podría obstaculizar 

el proceso terapéutico, íncluso desde la búsqueda de éste, es que para los 

pacientes terminales es muy difícil el hecho de padecer una enfermedad grave 

aunado a la posibilidad de una muerte cercana, y agregar a ello la necesidad 

de tener un tratamiento psicológico, que las más de las veces, por sentido 

común, se cree que es para personas tras tomadas, dementes o patológicas. 

Además, en muchas ocasiones se demerita el beneficio que puede 

generar una orientación psícológica en los enfermos terminales, pues como les 

queda poco tiempo de vida suponen que esta acción sería inútil. Aunque 
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vemos la necesidad del apoyo psicológico, es difícil que la gente la reconozca, 

sobre todo que acuda a ella, por lo tanto creemos conveniente que los 

médicos, que son los que más tienen contacto con los enfermos, sugieran o 

bien canalicen a los pacientes con psicólogos, con lo cual se les brindará un 

apoyo multidimensional. 

De las diversas orientaciones terapéuticas que existen consideramos, 

que debido al enfoque teórico y a las características particulares de cada una, 

las terapias de orientación cognitivo-conductual, la terapia familiar sistémica, la 

terapia grupal y la terapia breve son de gran utilidad para brindar apoyo y 

orientación psicológica a quien padece una enfermedad terminal e incluso a su 

familia. Sin dejar de reconocer que no son las únicas alternativas terapéuticas 

posibles. 

A continuación se expondrán brevemente estas terapias, sus principios y 

la aplicación de cada una de ellas en el caso que nos ocupa, los enfermos 

terminales. 

6.3.1. Las terapias cognitivas. 

Una terapia cognitiva puede definirse como aquel tratamiento que 

intenta modificar la conducta manifiesta influyendo sobre las cogniciones del 

paciente (Rimm y Masters, 1979; citado en Medina, Moreno y Lillo, 1996). Es 

decir, que desde este enfoque la fuente principal de los trastornos psicológicos 

es el pensamiento, por lo que de acuerdo con Kendall y Norton (1988) su 

objetivo es incidir en éste para que al modificarse se produzcan cambios 

positivos en los sentimientos, emociones y la conducta en general. 

Los principios terapéuticos de estas terapias, de acuerdo con Bedrosain 

y Beck (1980) son: 

- El paciente ha de aprender a distinguir entre la realidad y la percepción 

de esa misma realidad. 

- Modificar la percepción que el paciente tiene acerca de esa realidad. 
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- Que el paciente asuma sus creencias como hipótesis sujetas a 

verificación, negación y modificación. 

Las técnicas empleadas dentro de las terapias cognitivas se enfocan en 

la percepción e interpretación que el individuo hace de los acontecimientos 

externos, más que en la influencia directa de sus circunstancias ambientales. 

Por lo que se trabaja con los pensamientos, los sentimientos, las 

autoverbalizaciones y demás experiencias privadas del individuo que asiste a 

terapia (Kazdin, 1989). 

Dos métodos representativos del enfoque cognitivo son la terapia 

racional emotiva de Albert Ellis, y la terapia cognitiva de Beck para la 

depresión, los que se describirán a continuación. 

6.3.1.1. La terapia Racional Emotiva 

Albert Ellis desarrolla la Terapia Racional Emotiva (TRE) partiendo del 

supuesto de que los modos inadaptados de construir al mundo y las creencias 

irracionales que los mantienen son la causa del sufrimiento de las personas 

(Medina, Moreno y Lillo, 1996). 

Esta terapia no se enfoca a las conductas desadaptativas, pues se 

considera que tanto éstas como las adaptativas se deben a las interpretaciones 

y suposiciones que las personas hacen acerca de ciertos eventos, más que a 

los eventos mismos (Phares, 1996). 

De acuerdo con Ellis (1958; citado en Garfield, 1979) la percepción, el 

movimiento, el pensamiento y la emoción son cuatro procesos básicos del 

hombre que se encuentran interrelacionados, de tal modo que el pensamiento y 

la emoción se influyen mutuamente. 

Este autor considera a la emoción como un tipo de pensamiento que 

generalmente es predispuesto o evaluativo, más aún, como la manifestación 

somática del pensar, que es una forma de discriminar o distinguir más tranquila 

que la emoción. 



Estos pensamientos o emociones son o llegan a convertirse en 

expresiones internas o un habla consigo mismo, que llevan al individuo a 

comportarse de determinada manera. Y es precisamente con este habla interno 

con el que se trabaja en terapia, teniendo como objetivos: 1) que el paciente 

comprenda que sus problemas son el resultado de errores en el pensamiento 

para que posteriormente, 2) abandone sus pensamientos y creencias 

irracionales y adopte nuevos patrones cognitivos más realistas y adaptativos. 

El esquema básico de esta terapia es de tipo A-B-C-D-E, donde C son 

las consecuencias emocionales que no derivan directamente de A, sino de B, 

sistema de creencias acerca de los hechos activadores. El papel del terapeuta 

es discutir y cuestionar con el paciente (D) el sistema de creencias erróneo (B) 

hasta adquirir uno nuevo que le permita enfrentarse a su entorno (E). 

Un concepto fundamental de la TRE es el de irracionalidad, que de 

manera literal se refiere a las ideas ilógicas e incongruentes con la realidad. 

Visto de esta manera, parecería que esta terapia no es aplicable a los 

pacientes terminales, pues al otorgarle a sus sentimientos y emociones 

derivados de su enfermedad e inminencia de muerte, la etiqueta de irracionales 

se les estaría restando valor e importancia .. Sin embargo, la labor del psicólogo 

va más allá de la aplicación textual de una teoría, pues ha de buscar y aplicar 

aquellos principios teóricos que considere de mayor relevancia para un caso en 

particular, sin pretender que las personas puedan ser clasificadas en las 

diversas orientaciones terapéuticas dependiendo de la situación por la que 

requieren ayuda profesional. 

Entonces, a primera vista lo que puede resultar más cuestionable es el 

hecho de la irracionalidad ante la muerte, es decir ¿es irracional sufrir ante la 

proximidad de la propia muerte? Este cuestionamiento surge sobre todo si 

consideramos de manera tan literal el término irracional, pero el propio Ellis 

define dicho término de una manera que nos permite despejar en cierta medida 

la idea de que es inadecuado considerar los sentimientos de los enfermos 

terminales como irracionales. La definición es la siguiente: "Entíendo por 
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irracionalidad cualquier pensamiento, emoción o comportamiento que conduce 

a consecuencias contraproducentes y autodestructivas que se interfiere de 

fonma importante en la supervivencia y felicidad del organismo' ( Ellis y 

Russell, 1981, pág. 28). 

De acuerdo con los principios de esta teoria tenemos entonces, que no 

es la pérdida en sí misma la que causa el sufrimiento del enfermo sino lo que 

éste se dice a sí mismo de la pérdida. Por ejemplo, a lo largo de este trabajo se 

ha hablado de los distintos significados que se les da a la enfenmedad y a la 

muerte, los distintos temores y preocupaciones que surgen al enfrentarse a una 

situación de tal naturaleza, pero ninguno de ellos radica en el hecho mismo de 

morir. Por lo que, desde nuestro punto de vista lo irracional sería todo aquello 

que rodea al hecho de saberse desahuciado. 

Al diagnosticarles una enfenmedad terminal, las personas suelen dar su 

vida por tenminada desde ese preciso instante, aun cuando pueden vivir años 

con ella; ese tiempo de vida no lo disfrutan pues tienen una serie de 

pensamientos raspecto a su vida y a su muerte que no les penmite var lo que 

aún pueden hacer. 

La aplicación de este enfoque teórico puede contribuir de manera 

importante a que la elaboración del duelo en los enfenmos tenminales sea 

menos dolorosa, y puedan vivir de una manera más tranquila la vida que 

todavía tienen. 

Específicamente, en este caso creemos que la terapia brindada a los 

enfenmos tenminales puede dirigirse a la modificación de creencias y actitudes 

que el enfenmo tiene acerca de su enfenmedad, del pronóstico de vida e incluso 

del tratamiento. Creencias irracionales como el hecho de considerar a la 

enfenmedad como un castigo o una injusticia lo que hace envidiar a las 

personas que gozan de una buena salud, así como los temores que sólo hacen 

más difícil la vida de la persona. En pocas palabras, creencias irracionales 

relacionadas con sentimientos de culpa, ira, venganza, etcétera. 

También es importante señalar que la intervención del psicólogo ha de 
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ser muy cuidadosa sobre todo en el punto D de la intervención, en donde como 

ya fue mencionado, generalmente se discuten, se cuestionan y se penen en 

duda las creencias manifestadas por el paciente, con el fin de que éste caiga 

en cuenta de que su forma de percibir al mundo es errónea o no acertada; lo 

que en el caso de los enfermos terminales podria resultar contraproducente si 

no se maneja adecuadamente, ya que son personas que se encuentran muy 

sensibles y podrían sentirse atacados o incomprendidos. Por lo que lo más 

apropiado sería persuadirlo para que abandone sus creencias irracionales, 

dirigirlo para que las corrija y comience a pensar de una manera más favorable 

(sustituir creencias contraproducentes por afirmaciones autoestimulantes). 

La TRE además, hace uso de la retroalimentación y el reforzamiento, 

recompensando al cliente a medida que se observan cambios en sus creencias 

y conductas (Kendall y Norton, 1988). En este caso, poder disfrutar la vida, o 

estar más tranquilo podría ser el reforzador obtenido por las modificaciones 

cognitivas. 

6.3.1.2 La terapia Cognitiva de Beck. 

Esta terapia es principalmente utilizada para el tratamiento de la 

depresión, que de acuerdo con Beck es el resultado de la manera en que las 

personas piensan de sí mismas, que surge y es mantenida per la triada 

cognitiva, esto es la visión negativa de sí mismo, de las experiencias presentes 

y una visión negativa del futuro, así como patrones cognitivos que mantienen la 

triada, lo que da como resultado errores en los procesos de información 

favoreciendo la predisposición y mantenimiento de la depresión (Medina, 

Moreno y Lillo, 1996). 

Las personas deprimidas tienen una imagen negativa de si mismas y 

consideran a los acontecimientos negativos de su vida como la confirmación de 

esa imagen (Kendall y Norton, 1988). Este tratamiento está principalmente 

dirigido a la depresión producida per una baja autoestima, per ello pedría 
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pensarse que no es adecuada para tratar a enfermos terminales, pero es 

importante plantearse la posibilidad de que algunas personas pueden 

considerar a la enfermedad o la muerte como consecuencia o confirmación de 

que su vida O su persona no vale, es decir, puede ser un problema aunado a la 

baja autoestima. 

Los objetivos que persigue esta terapia son: por un lado, la desaparición 

de los síntomas, y por el otro, la reestructuración del pensamiento. Para ello, 

primero es importante investigar, analizar y evaluar las distorsiones cognítivas 

que servirán corno objetivos terapéuticos, para posteriormente trabajar con el 

paciente el aprendizaje de nuevas formas de pensar alternativas con 

razonamientos lógicos, con las que ha de dar respuesta a sus cogniciones 

depresivas (Medina, Moreno y Lillo, 1996). 

Una herramienta de esta terapia es la planeación de actividades para el 

paciente, generalmente de aquellas que se han dejado de hacer, se procura 

que sean actividades agradables y tareas escalonadas. Como se sabe, las 

personas con alguna enfermedad terminal en muchas ocasiones se ven en la 

necesidad de abandonar sus trabajos u otras actividades para ellos 

importantes, lo que los hace sentir inútiles. Por ello, la planeación de 

actividades no solamente les serviría de di stracción y de un medio para no 

tener en mente los pensamientos negativos de manera constante, sino que los 

ayudaría a sentirse nuevamente útiles al realizar alguna actividad de ínterés. 

Específicamente se trabajaría con la visión negativa de sí mismo, con 

pensamientos como "soy un inútil", "ya no sirvo para nada", la visión negativa 

del futuro acerca de las creencias de que ya no hay un futuro para el paciente, 

creer que sólo le espera sufrimiento, etcétera. 
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6.3.2. La terapia breve. 

Este tipo de terapia es de corta duración, por lo que se cree conveniente 

para brindar apoyo a las personas con alguna enfennedad terminal dado el 

pronóstico de vida breve con el que cuentan. 

Su enfoque es principalmente psicoanalítico, pero también retoma 

algunos principios de la teoría del aprendizaje, de la cognoscitiva y la teoría 

sistémica. Uno de sus principios básicos es que para atender el impacto de una 

experiencia catastrófica, como lo es la inminencia de la muerte, es necesario 

enfocarse al suceso inmediato pero comprendiendo la naturaleza del problema 

mediante la historia personal del individuo, es decir, explorar el significado 

específico de su sijuación dentro del contexto de la vida completa, pues las 

experiencias anteriores afectan el impacto de las experiencias actuales (Bellak, 

1993). 

El papel del psicólogo dentro de la terapia breve es enfocarse a la crisis 

especifica, sin ahondar en la personalidad o en problemas anteriores del 

paciente (Kendall y Norton, 1988). 

Bellak (1993) señala que en el caso especifico de los enfennos 

tenninales es importante abordar los siguientes puntos dentro de la terapia 

breve: 

- El significado que tiene el paciente acerca de su enfennedad, tanto real 

como simbólico, considerando los cambios que el padecimiento ha provocado 

en la autoimagen. 

- Explorar los posibles sentimientos de culpa y responsabilidad. 

- Explorar el papel de la enfennedad (ganancias secundarias) es decir, 

las ventajas que la enfennedad brinda al paciente y que pueden retrasar la 

recuperación. 

- Educar al paciente acerca del problema que padece, pues con ello se 

pretende que sea más cooperativo con el tratamiento médico. 

- Explorar sus conceptos y temores sobre la muerte. 
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6.3.3 La terapia familiar sistémica. 

La enfermedad provoca un daño a la unidad familiar, que puede 

permanecer aún cuando la persona sane. 

El objetivo de este enfoque, de acuerdo con Rolland (2000) en relación 

con las familias que enfrentan la enfermedad de uno de sus miembros, es 

lograr la adaptación psicosocial saludable de estas familias, así como promover 

un sentimiento de control y capacidad frente a un proceso que resulta largo, 

complejo e incierto. 

6.3.3.1. El modelo sistémico de la enfermedad. 

La teoría sistémica de la familia enfatiza el papel de la interacción y el 

contexto en el comportamiento, considera que los individuos están 

relacionados de tal manera que, un cambio en cualquiera de los miembros de 

la familia afecta a los restantes miembros de la misma, lo que a su vez afecta al 

primero, en una cadena circular de influencia. 

El modelo sistémico de la enfermedad se basa en esta teoría, pero como 

su aplicación es a las enfermedades, contempla las interacciones entre la 

afección física, el paciente, la familia y otros sistemas bio-psico-sociales, como 

las instituciones de salud, red social, etcétera. 

El modelo sistémico de la enfermedad es un modelo biopsicosocial en el 

que se abordan las necesidades psicosociales de todos los miembros de la 

familia y amigos oercanos del enfermo, por lo que el centro de atención no es 

el propio enfermo, a diferencia de los enfoques anteriores, sino la familia 

considerada como un sistema prestador de servicios (Litman, 1974 Y Ransom, 

1983; citados en Rolland, 2000). 

Está conoebido para ayudar a las familias a crear un sistema funcional 

que les permita manejar los problemas básicos que surgen por las 

enfermedades de riesgo de vida. Para lo cual de acuerdo con Rolland (2000) 

• 
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las familias necesitan: 

- Una comprensión psicosocial de la enfermedad en términos sistémicos, 

esto es, conocer las demandas prácticas y emocionales previsibles durante el 

transcurso de la enfermedad, demandas que irán modificándose a medida que 

la afección avance. 

- Comprenderse a sí mismas como unidad funcional en términos 

sistémicos. 

- Conocer el ciclo de vida de la familia y del individuo, para prepararse a 

los ajustes o demandas que surgen por la enfermedad y el desarrollo de la 

unidad familiar y de sus miembros. 

Este enfoque presta especial interés a la dimensión temporal de la 

enfermedad, lo que ningún otro enfoque hace, comprendiendo el pasado, el 

presente y el futuro, pues considera que el efecto que provoca la enfermedad 

en el paciente y en el resto de la familia variará, según el momento en que la 

enfermedad aparece. Pues la enfermedad no es un estado estático, sino que 

tiene un desarrollo dinámico en donde se puede hablar de dos dimensiones: la 

primera comprende el comienzo, el curso, el desenlace y la incapacidad que 

provoca la afección; la segunda comprende las fases temporales de la 

enfermedad, que son fase de crisis, crónica, y terminal. 

Es importante considerar a la enfermedad de este modo pues en cada 

fase se presentan demandas psicosociales especificas, que exigen a la familia 

algunos cambios en sus actitudes y comportamientos. 

La fase de crisis inicia con el periodo sintomático, anterior al diagnóstico 

efectivo y se extiende al período de readaptación y enfrentamiento del 

problema una vez que se obtiene el diagnóstico y se inicia el tratamiento. 

La fase crónica, es el lapso (de duración variable) entre el diagnóstico 

inicial y la fase terminal pasando por el periodo de adaptación, predominan las 

cuestiones relativas a la agonia y a la muerte, es fundamental que la familia 

mantenga una vida normal pese a las condiciones "anormales' que acompañan 

a la enfermedad, para lo cual es necesario fomentar la autonomía de cada uno 
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de sus miembros. 

La fase tenninal es la última, comprende la etapa pretenninal de la 

enfermedad, en la que la muerte es un hecho y se origina el duelo. La tarea 

para la familia en esta etapa consiste en abandonar toda esperanza de cura o 

supervivencia prolongada, para entrar en un proceso de preparación práctica y 

emocional para la muerte. 

6.3.3.2. La familia. 

Es importante conocer la historia de la familia, pues los roles, creencias, 

expectativas y pautas de adaptación que tengan, influirán en su modo de 

percibir una crisis de salud. 

Para tener una visión integradora de la situación que dé paso a la 

intervención, se requiere tener presente el ciclo de vida de la enfennedad, del 

Individuo y de la familia. 

Los sistemas de creencias, los significados y explicaciones que se les da 

a los problemas de salud-enfermedad, tienen un papel determinante en la 

capacidad de respuesta y adaptación de detenninada familia ante una 

enfermedad grave (Kleinman, 1988; citado en Rolland, 2000). Por lo que 

resulta fundamental trabajar con la familia para que elabore un significado de la 

enfermedad, que integre el sistema de creencias de los miembros, de una 

manera tal, que pueda controlar la situación. 

6.3.3.3. El papel del terapeuta familiar sistémico. 

Cuando se transfonna la estructura del grupo familiar, se modifican en 

consecuencia, las posiciones de los miembros de ese grupo, modificándose a 

Su vez las experiencias de cada individuo, por lo tanto la conducta de los 

integrantes de la familia (Minuchin, 1986). 
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Bajo esta premisa, vemos que la enfermedad terminal en uno de los 

integrantes de la familia se vive como una crisis familiar, en donde surgen 

interacciones inadecuadas que ponen en peligro la estabilidad de la familia. 

El terapeuta familiar puede intervenir en dos planos: intrapersonal e 

interpersonal. Siendo conveniente trabajar de manera individual con cada uno 

de los miembros de la familia para ayudarlos a superar sus conflictos 

intrapersonales, para que de esta manera se pueda intervenir en el plano 

interpersonal, buscando la reorganización de los roles familiares sin que se 

afecte la relación afectiva entre los involucrados (Villalobos, 1997). 

Puede entonces, recurrirse a la terapia familiar sistémica para buscar 

una adecuada reestructuración del sistema familiar previO a la muerte, para 

lograr el fortalecimiento de esa reestructuración o las que sean necesarias, 

después de la muerte del enfermo terminal. 

6.34 La terapia grupal. 

La terapia grupal es el proceso mediante el cual el psicólogo clínico, 

dentro de un sistema interpersonal, ayuda a cada participante a resolver 

problemas, adquirir habilidades y aprender nuevas formas de relacionarse 

(Kendall y Norton, 1988). 

En las terapias grupales para enfermos terminales se reúnen personas 

que tienen los mismos padeCimientos ylo el mismo estado evolutivo, con la 

participación de uno o más psicólogos que dirigen y facilitan el proceso que los 

llevará a la aceptación de su enfermedad, por lo tanto a su adaptación social 

(Alonso, 1989). 

Los grupos contribuyen al cambio y mejoramiento personal, sobre todo 

por la atmósfera emocional, de atención y de respeto mutuo, que se crea 

dentro. Además al aportar cada miembro del grupo sus experiencias, 

capacidades, puntos de vista, etcétera, enriquecedoras para los demás, los 

miembros del grupo pueden tomarse como modelos positivos o negativos entre 
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si (Kendall y Norton, 1988). 

Una vez cohesionado el grupo, los integrantes se brindan apoyo y ayuda 

reciproca para enfrentar sus problemas. Esto infunde esperanza en ellos, 

esperanza que dificilmente surge cuando la relación es paciente-terapeuta, 

pues el paciente podria creer que el aliento recibido por el terapeuta no es 

sincero sino que es parte de su trabajo, 

El éxito de la terapia grupal parece radicar en el supuesto de que nadie 

comprende mejor determinado problema que alguien que esté viviendo uno 

similar. 

De acuerdo con Yalom (1975; citado en Phares, 1996), Kendall y Norton 

(1988) y Sepúlveda (1989) la terapia grupal favorece: 

- El sentimiento de que los integrantes del grupo no están solos, de que 

no son los únicos que sufren, al encontrarse a personas con problemas 

similares. 

- La identificación con el otro, lo que contribuye al cambio de conduelas 

debido al cambio exitoso visto en algún compañero, 

- La sensación de que uno se ayuda a si mismo ayudando a otros, 

- La sensación de aceptación incondicional y de pertenencia a un grupo, 

lo que disminuye la soledad experimentada 

- El sentimiento de valía que contribuye a mejorar la autoestima 

- La alianza de trabajo entre los miembros para que acepten la ayuda de 

otros. 

-Un aprendizaje no sólo en un nivel informativo sino en cuanto a 

actitudes, habilidades y formas de enfrentar la situación. 

- Sentimiento de pertenencia a un grupo, que ayuda a superar la posible 

marginalidad de su entamo social. 

- Oportunidad de expresar claramente sentimientos negativos y positivos 

De acuerdo con Sepúlveda, (1989), es común que en un grupo se 

encuentren pacientes en distintas fases, lo que ayuda a la superación de las 

mismas con el apoyo mutuo de los integrantes, así un paciente en fase de ira 



94 

ayudaré a romper la negociación de otro miembro, y aquel que ha alcanzado la 

fase de aceptación contribuirá con el terapeuta para que los que se encuentren 

en fase de pacto avancen hacia la depresión, que suele ser el preludio de la 

aceptación. 

Independientemente de la orientación teórica, es importante que la 

atención y asistencia que se brinde al enfermo tenga en cuenta la situación 

particular en la que éste se encuentra, para así buscar las respuestas 

adecuadas tanto a sus necesidades físicas como emocionales. En cuanto a las 

últimas, Ylla (1996) sugiere que la orientación psicológica brindada a los 

enfermos terminales debe enfocarse en: 1) la resolución de sentimientos 

negativos en cuanto al pasado, a sí mismo y las personas cercanas, 2) la 

elaboración del duelo por la pérdída de sí mismo y de su mundo externo, 3) la 

superación de los cambios corporales y, 4) el arreglo de los asuntos 

personales que el enfermo requiera. 

Por su parte, Rebolledo (1996) señala que sin importar cuál sea el 

enfoque, debe enfrentarse a los pacientes con su realidad y lograr que 

reconozcan el presente como su oportunidad de vivir y resolver problemas de 

antaño. 

Es importante también brindar orientación a la familia, que como ya se 

mencionó en el apartado 5.5 la mayoría de las ocasiones no sabe CÓmo 

comportarse ante su familiar enfermo por lo que tiende a actuar de manera que 

resulta poco benéfica para éste. 

Una de las cosas que es importante dejar claro en la familia es que, 

mientras su familiar aún se encuentre con vida es un ser humano que siente, 

piensa, desea y que puede tomar algunas decisiones, por lo que no deben 

aislarlo, descartarlo de la toma de decisiones, infantilizarlo, etcétera. Además 

de que es una persona que muchas veces necesita ser escuchada. De hecho, 

ayudar a los pacientes a relatar sus experiencias acerca de cómo han vivido su 

enfermedad, de una manera constructiva más que imponerles un tratamiento 

psicológico, es un medio eficaz y protector para ayudarlo a superar su situación 
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(Kastembaum, 1989). 

Recapitulando, vemos que aunque la muerte forma parte del proceso 

natural de todo ser humano, saberse poseedor de una enfermedad terminal 

tiene serias implicaciones psicológicas que repercuten en todos los planos de 

la vida de los individuos. Por ello, consideramos importante estudiar la forma 

en que las personas con una enfermedad terminal viven el proceso de duelo 

ante la pérdida de sus facultades, habilidades, metas, etcétera. Pues el 

conocimiento de cómo viven este proceso y las necesidades que surgen en él 

pueden permitir en un futuro generar estrategias de intervención psicológica 

acordes a esa problemática en particular. 

Por lo anterior los objetivos de esta investigación son: 

Objetivo general: 

Describir las reacciones psicológicas ante la enfermedad-muerte en 

pacientes terminales. 

Objetivos específicos: 

Describir la concepción de muerte en los enfermos terminales. 

Describir las emociones y sentimientos que surgen en los pacientes 

terminales a partir del diagnóstico. 

Describir los efectos psicológicos de la enfermedad terminal en los 

pacientes. 

La metodología empleada para la consecución de estos objetivos se 

describe en el apartado siguiente. 
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METODOLOGíA 

En el tema de la muerte van implicitos elementos tales como creencias, 

actitudes, sentimientos, temores y emociones que difícilmente pueden ser 

abordados desde una metodología cuantitativa, en donde se le da prioridad a 

ecuaciones estadísticas, dejando de lado el aspecto humano de los fenómenos 

estudiados. Por lo tanto la metodología de esta investigación es de índole 

cualitatíva, que de acuerdo con Creswell (1998) es un proceso de comprensión 

basado en distintas tradiciones metodológicas de investigación, que explora un 

problema social o humano. 

Esta metodología produce datos descriptivos, derivados de las palabras 

(habladas o escritas) de las personas (Taylor y Bogdan 1996). 

Este tipo de metodología permite al investigador estudiar algún 

fenómeno seleccionado, con profundidad y detalle, pues se busca investigarlo 

en un número pequeño de gente y casos, lo que incrementa la comprensión de 

los casos y de las situaciones estudiadas (Patlon, 1990). Aunque con esta 

metodología se reduce la generalización oe los resultados, al recopilar el 

significado que los individuos otorgan a los hechos investigados, se revaloriza 

y resignifica al ser humano concreto como objeto de estudio (Gutiérrez, 1990). 

los métodos cualitativos empleados para los fines de esta investigación 

son: 

1.- Historia de vida, que consiste en solicitar la narración de las 

experiencias destacadas (o de interés para la investigación) de la vida de una 

persona y las definiciones que ésta atribuye a tales experiencias. Para ello se 

recurrió a la entrevista en profundidad, que tiene por objetivo comprender las 

perspectivas que los participantes de la investigación tienen respecto a sus 

vidas, experiencias o determinadas situaciones, expresadas en sus propias 

palabras (Taylor y Bogdan, 1996; Creswell, 1998). 

la entrevista se realizó con dos personas: Irma que padeció tuberculosis 

y Simón, quien se encuentra infectado por el virus del VIH. Ambas personas 
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fueron contactadas en una institución de enfermos anónimos, que funciona 

como grupo de autoayuda y albergue para personas enfermas. 

Se utilizó una guía de entrevista, que comprende las siguiente áreas 

generales: 

Familiar 

Niñez 

Ambiente familiar 

Relación con el padre 

Relación con la madre 

Relación entre hermanos 

Adolescencia 

Historia sexual 

Relación con el padre 

Relación con la madre 

Relación entre hermanos 

Satisfacción personal en cada una de estas relaciones 

Familia nuclear 

Relación de pareja 

Sexualidad 

Social 

Relación con los amigos 

Relación con compañeros de trabajo 

Relaciones con el sexo opuesto 

Satisfacción en cada una de estas relaciones 

- Académico/laboral 

Escuela 

Trabajo 

Relaciones dentro del ámbito académico y laboral 

Expectativas 

Cumplimiento de expectativas 



Satisfacción 

Proyecto de vida 

Conformación del proyecto de vida 

Cumplimiento del proyecto 

Concepción y experiencias acerca de la muerte 

Qué es la muerte 

Qué representa la muerte 

Cómo ha experimentado la muerte de olros. 

- Enfermedad 

Historia médica (de salud) 

Reacciones ante el diagnóstico 

Reacciones ante la enfermedad 

Forma de vivir el proceso de evolución de la enfermedad 

Modos de enfrentar ese proceso 

- Apoyo recibido 

- Emociones, sentimientos, esperanzas y expectativas desde el 

diagnóstico hasta el momento 
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Los nombres que se les dan a los participantes son seudónimos, para 

garantizar el anonimato, de éstos, lo que de ninguna manera afecta a los 

intereses de la investigación. La razón para mantener el anonimato obedece a 

que, al proporcionar los datos reales se les puede ocasionar algunas 

dificultades personales, lo que a su vez puede provocar el ocultamiento de 

información importante. 

Las entrevistas fueron grabadas en audio, con la previa autorización de 

los participantes, con la finalidad de no perder ningún detalle de la información 

brindada por éstos. 

Se llevaron a cabo dentro de la institución, en sesiones semanales con 

duración aproximada de una hora. 

2.- Historia oral, en donde el investigador recopila información de la 

vida de una o varias personas a través de documentos personales y 
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grabaciones en audio (Creswell, 1998). 

Los documentos personales se refieren a los relatos escritos que un 

individuo hace en primera persona sobre toda su vida o parte de ella, o sobre 

un acontecimiento o tema específico. En este caso se trató de relatos 

solicitados por la institución a algunas personas enfermas. Los relatos fueron 

compilados en un libro de testimonios y nos fue proporcionado por la fundadora 

del grupo y de ellos se seleccionaron cuatro casos: Estela, Linda, Alberto y 

Juan. 

Los testimonios hablados, grabados en audio se tomaron de las 

sesiones grupales que se brindan en la institución. Se trata de los testimonios 

de tres sesiones que dio Jazmín. 

Los testimonios hablados en las sesiones de grupo se enfocan a las 

emociones que la persona experimenta en torno a la enfermedad, dejando un 

poco de lado otros aspedos importantes de su vida en esos momentos, pero 

dan clara muestra del afrontamiento emocional ante la enfermedad, lo que es 

importante para la investigación pues se centra específicamente en el tema de 

interés, al igual que los testimonios escritos, los que además, al elaborarse de 

manera privada, contando con la libertad de escribir todo cuanto se está 

sintiendo sin limitación, sin que otros estén escuchando (como los testimonios 

de las sesiones grupales) permite un desahogo quizás más espontaneo; pero 

en ambos casos quedan fuera algunos elementos que nos pueden permitir 

comprender la situación de esas personas de una manera más profunda, pues 

no queda claro el por qué de sus reacciones, de sus sentimientos y por qué 

han afrontado de determinada manera su enfermedad, aspedos que pueden 

ser abordados de manera más amplia en las entrevistas. Y es precisamente 

aqui donde radica a razón de recurrir a métodos tan variados, pues éstos nos 

permiten comprender la situación de esas personas en distintos grados, lo que 

a su vez permite tener un panorama amplio acerca del tema de interés, que es 

el proceso de duelo que experimentan estas personas al padecer una 

enfermedad terminal. 
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Los participantes fueron elegidos con el criterio de que padecieran una 

enfermedad terminal, sin importar cuál fuera ésta, dado que nos interesaba 

conocer las reacciones que se presentan en enfermedades distintas, y en el 

caso de las entrevistas, que su condición de salud les permitiera poder hablar 

durante un período de tiempo prolongado sin agotarse físicamente. 

Una vez obtenidos los datos, éstos fueron transcritos y codificados en 

un programa de computadora llamado Alias ti, de análisis de datos cualitativos, 

que se empleó con el fin de facilitar et manejo y organización de la información. 

Una vez codificados se agruparon en familias, mismas que sirvieron como eje 

para la presentación de los resultados. Sólo las entrevistas y el testimonio 

hablado se sometieron a este tipo de análisis, mientras que los testimonios 

escritos sirvieron para ejemplificar las etapas de duelo descritas por Kübler 

Ross. 

Es importante señalar que no fueron las mismas familias para las 

personas de las entrevistas y del testimonio hablado, pues algunas de ellas se 

derivaron de las experiencias particulares de cada caso, que no eran 

compartidas con los demás. 

Las familias creadas fueron: 

Infancia 

Familia 

Académico/taboral 

Ciudad 

Amigos 

Homosexualidad 

Parejas 

Proyecto de vida 

El contenido de los relatos inctuidos en estas familias es claro, por lo 

que resulta innecesario brindar una definición de cada una de ellas, no así en 

las siguientes familias donde parece ser más conveniente hacer una breve 

descripción de lo que se refiere cada una: 
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Historia médica: Se refiere a la historia de salud - enfermedad de las 

personas, enfatizando el desarrollo de la enfermedad desde el diagnóstico 

hasta el momento actual. 

Comportamiento ante la enfermedad: Hace referencia a la manera en 

que las personas han 

comportamientos ante ella. 

enfrentado su enfermedad, las actitudes y 

Repercusiones de la enfermedad: Se refiere a las consecuencias físicas, 

emocionales y sociales que han vívido estas personas debido a la enfermedad 

que padecen. 

Experiencias en el hospital: Esta familia abarca las experiencias de 

situaciones vividas durante las hospitalizaciones y el trato con el personal 

médico, demás pacientes y trabajadores. 

Etapas: En esta familia se encuentran las narraciones que ejemplifican 

las distintas etapas del duelo señaladas por Kübler Ross durante la 

enfermedad. 

Muerte: Se refiere a las experiencias, creencias, concepciones, 

pensamientos, sentimientos y todas aquellas emociones relacionadas con el 

tema de la muerte. 

Apoyo: Esta familia se refiere al apoyo que han recibido o que han 

necesitado estas personas durante su enfermedad. 
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RESULTADOS 

ENTREVISTAS 

IRMA 

Irma es una mujer de 63 años, soltera. Su padre murió cuando tenía 3 

años de edad. Tiene tres hermanos, dos hombres menores que ella y una 

hermana dos años mayor. Desde pequeña tuvo que trabajar para ayudar a su 

madre con su manutencíón. Tiene estudios de bachillerato, ella quería estudiar 

una íngeniería pero no pudo hacerlo debido a su enfermedad. Desde que era 

niña tuvo problemas de salud relacionados con deficiencias pulmonares, 

padeció tuberculosis y aunque ahora ya no presenta esta enfermedad, como 

secuela sufre de bronquitís crónica y deficiencias respiratorias. Actualmente 

vive con su hermana y uno de sus hermanos. 

Hace aproximadamente doce años, fundó un grupo de autoayuda para 

enfermos terminales, grupo que hasta el momento todavía dirige. 

Infancia/Familia: 

Irma tiene pocos recuerdos de su infancía y los que tiene son dolorosos 

pues, por un lado, desde niña padeció su enfermedad, y por el otro, no contó 

con la presencia de su padre, quien murió cuando ella era pequeña, lo que al 

parecer contribuyó a que la familia de Irma estuviera un poco desunida, pues 

cada uno de sus integrantes tuvo que trabajar para cubrir sus necesidades: 

l'mi padre mudó CIII1ndo yo estaba m'9 chica, no rea,err1o bietl, ¿romos m'9 chicos, C(1si 110 

me acuerdo dt SIl cara, nodo 1/{ás mi mamá fue la que trabajó para f/OSOtroS, para sacamOJ 

adtlante, más o men()s, p/les Janto IRis hef7llanos como]o Jrabqjomos dude fn19 chitos, 

desde los doce años ellos se pagaron sus estlldios, todo . .. como que siempre fuimos I/Ila 

fantilia de trabajo y de responsabilidades, desde chicos, desde sitmpre ': 
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Aun cuando entre hermanos no había tanta convivencia, Irma considera 

que su relación siempre ha sido buena entre ellos. 

Académicollaboral: 

Debido a la necesidad económica, Irma tuvo que estudiar y trabajar 

desde los 13 años de edad, lo que le generó dificultades para llevar a cabo sus 

estudios de manera regular, aunado a su enfermedad que fue el principal 

impedimento para continuar con sus estudios: "trabajaba pnin,ro en una casa d, 

regalos, y por estar así chiquilla, 13 aT70s, buenas amoladas,'y 'yo estaba en la secundaria,.y 

la s,cundario la hic, como'" cuatro años porque cuando ,ro úmpomda de ji,stas, como" 

día d, las madres, no me dejaban salir, yo iba a la escu,1a en la noche, enlonces, como 

faltaba mucho pmiía el año, y después regresaba, y osi fue . .. pero si la úmnne. D,spués 

entré a fa preparatoria, y de la mirma manera, unas temporadas "im, otras mal, entoncu 

me fallÓ como u// año, no terminé lotalmenú, luv, después la oportunidad, pero'ya no me 

díeron ganas, deda yo pam qué, lolal ya me voy a morir, ya no lengo para qu, apr.uder 

más; mejor me gustó mucho leer, todos los libros que caÍtJn en mis manos, me los leía . .. " 

Irma tenía planeado estudiar una carrera universitaria como sus 

hermanos, pero no pudo hacerlo, lo que le ocasionó una fuerte frustración: 

"todos queriamos haar una carrera, bueno, ellos (sus hermanos) si la hideron, yo por /o 

mismo de estar enferma no . .. yo querio (estudiar) me llamaba la atendón estudiar en el 

Politécnico, pero me de.míe, tI1 lugar de entrar a /o I10cao'onal, como que era más fácil la 

preparatorio, pues donde yo trabajaba me quedaba cerra,'y yo deda saliendo de/trabajo ahí 

me queda,'yo quena eS/lidiar ingeniena m alimentos, mt llamaba la altnción, es más, 

estando yo intenloda ltÍa muchos libro.f actrra de tJO, pero rkspuiJ ya no me llamó lo 

o/tildón aprender, .ya no. . . ': 

Los trabajos que tuvo, aunque no eran lo que quería, los desempeñaba 

adecuadamente y en cierta medida los disfrutaba, pues éstos le permitían ser 

independiente en cuanto a lo económico, además de que al mantenerse 

ocupada podia distraer su atención de la enfermedad: " tenío que hacerlo, a 
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fiterz.as, porq/le lodos fuimos m19 independimles desde chicos, IIOS acosllllnbramoJ ti 

compramos nueslm ropa, los zapatos, todo lo que necesitábamos . .. 110 me halloba]o sin 

hacer nada, enlraba a Imb'!lar uno.r temporadas, IIna.r me ponía 1110/] a.rí, pero, .\7tmpre 

estuve trabajando, aunque fitera por temporadas, pero me gustaba hacerlo . .. ': 

Era tal su afán en trabajar y querer llevar una vida normal, que pese a 

que ya le habian dado su incapacidad, para dejar de trabajar, ella continuó 

haciéndolo, aunque cada vez le resultaba más dificil porque su enfermedad 

avanzaba: "otra vez mtri al trabajo pero vi que ya se me hada muy dificil, era mucho el 

cansancio que sentía, a mediodía ya me quería salir,ya me quería ir a la casa elllngar de ir 

a comer. .. me pmsionaron por invalitk(, fue terrible para mí cuallda me pmsionaroll por 

esa rozón . .. aJín yo teniendo incapacidad seguía lrab,!jando, has/a que una !'tz me p/lSt 

mrry mal y mis hennonos me dijeron -ya no vas a trabl!Jar, ya te incapacitarrm y'ya 110 l'tlJ 

trabajar·, y ya me salí': Es notable que el hecho de pensionarla, afecta mucho a 

Irma, debido a que el trabajo era la única actividad con la obtenia distracción, 

se sentia útil y además era su único medio social. 

Historia médica: 

Irma comenzó a Elstar enferma desde su niñez: "esto era el final di toda ulla 

vida di mftnnedad, pues empecé a estar mal casi disdi que ero ulla lIiña. Me dio Pleurrsia 

.Y ahí empezó lodo . . . Temen/o que cuando empecé a estar mal tmía 12 años, prá.clicallllll/e 

ero IIna niña . .. hasta esa edad no me gllsta ,.cordar para nada, h vida se basa en eslar 

enfenna, m ser h eterna '"ftnna~ asegura que prácticamente toda su vida la paso 

en cama e internada en hospitales c( ••• a esa cama ya la odiaba, deda olra lIez es/a 

maldita cama y por ClllÍnto tiempo, h odiaba a más 1/0 poder porque me h pasé echada yo 

atO que toda la vida. u 

Irma no pudo disfrutar de su niñez y adolescencia por haber estado 

enferma durante muchos años, quizá por ello cuando la enfermedad se 

manifiesta al encontrarse Irma en los inicios de la edad adulta, que es cuando 
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nuevas oportunidades aparecen en el aspecto laboral, sentimental, de 

independencia, etcétera, rechazó la posibilidad de estar enferma y experimentó 

mayores sentimientos de coraje e impotencia: ''mi adolescencia y mi j1l,,,nlud la vivi 

mi" hospiwles y mi casa . .. C1IIJndo me sentía más Imnquila y conlmla regmaba la 

el/fermedad y me internahan por lempomdas muy largas . . . 'yo tkcía ino puetk ser eslo! ¡por 

q¡I¿ me ha de pasar esto, por qllé ahora que tengo un novio que tiene dinero y todo?'~ 

Tal vez si anteriormente no hubiera sido tan enfermiza, ella no se 

hubiera mostrado tan renuente a su padecimiento y desde un inicio se hubiera 

sometido a un tratamiento médico; habría sido constante, pero estaba cansada 

de ellos: l~ • • fil¡ a ver a mi doctor parliatlaT, me regañó mucho, me dijo que por qué me 

estaba matando, que si no me daba cuenta como estaba, y que me iba a internar otra veZl 

me costó wnto Imbajo digerir/o, pues iba a dar otra vez al hospital y pues ni modo me fui. " 

Sin embargo, pretender no estar enferma e ignorar sus molestias 

físicas, no le trajo más que consecuencias todavía más severas, pues aquello 

de lo que huía (tratamientos dolorosos y no llevar una vida normal) fue lo que 

tuvo que enfrentar: "dumnte años lomé loneladas tk pastillas, inyecciones, tratamientos 

mtq dolorosos, años de hospitalización, me vieron cientos de doclo~sJ: l~, médico me dijo 

vamos a hacerte un Ir atamiento, se te tendrio que sacar la miwd tk un pulmón y varias 

costillas. Entonas me hizo /In tratamiento y fueron romo ocho meses. IJ 

Irma siempre trató de resistir sus malestares, sin embargo cuando la 

tuberculosis agravó en la edad adulta, no tuvo más opción que internarse en un 

hospital, a pesar de que estos lugares le desagradaban por no sentirse libre en 

ellos, "en el hospiwl si que si me pasa algo ahí están lodos los médicos y las enfirmems y 

los aparatos.y me Vaf/ a atender y en mi casa no . ., 

Al principio no atendió su enfermedad, pero cuando ésta se encontraba 

en una etapa avanzada se sometió a diversos tratamientos tanto médicos como 

caseros sin obtener los resultados deseados, por el contrario se hizo resistente 

a los medicamentos: "emn 45 pastillas !os que me lomaha diarios, a pam empezaba a 

!os 6 tk la mañana con los remedios caseros que me habían dado, tkstk 15 ajos molidos, no 
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Jé, yo aguanté todo y unOJ mmJ eJII",e bien, JIIbí de p<Jo tal vez por tunta porquena qlle 

me tomaba -' además comía bien, pues dicen q1le la b1lma ahinmtacióll '!]Ifdo, yo me 

haTtoba de comida, nllnca he J/lbido lanto como eJa 1Je:¡j .ruhí a 64 kiloJ, pero de mommlo 

tuve IIn bqjón y file cuando en el centro midico me dijeron -)'a no sabemos q"e bactr ya no 

btry nada,ya te hiciste resirlenle. " 

Además de la resistencia a los medicamentos, Irma comenzó a tener 

afecciones cardiacas, complicándose así su padecimiento, por lo que fue 

remitida a un hospital de enfermos desahuciados, donde permaneció dos años, 

lo que representó una desgracia para ella: 'j,oluí ua vez clIando Je jllntan lodos IoJ 

médicoJ en jllnta y me dijeron - u está Uoviendo Jobre mojodo, a parte de qlle tieneJ 10J dOJ 

Pllbnone.r mal pues ya estó.r mal del con:zzón- ... pasaron como tres días y me dian - le 

vamOJ a mandar al hOJ/Jital qll( está alió adelanle -y yo ya Jabía qlle aqutl hOJ/Jital (ro de 

intllrablts y me mandaron para olid. " 

Comportamiento ante la enfennedad: 

Cuando empezaron a manifestarse los síntomas de la enfermedad, Irma 

trató de ignorarlos para continuar su vida de la manera más normal posible, 

pero éstos fueron aumentando e Irma no tuvo más opción que acudir con el 

médico: 'jo misma me fui hacienda tonta de no ir con ti doclor y ji'; bajando de puo, me 

fatigaba al caminar, pero m( múlía ': La decisión de consultar al médico fue 

porque, a pesar de querer controlar sus malestares, la enfermedad seguia 

manifestándose y por lo tanto no podía llevar a cabo una vida completamente 

normal, como ella pretendía " ... y a otro dio yo m( amglaba J' m(Jalía a la calle, m, 

gUJtaba ir a la Alameda Cenlral a lomar uno lech, malkada qlle me gUJtaba Ji(mpn:. Pero 

llegaba peor porque llegaba canJada, fatigada y tan pronlo vda mi n:cámara, aventaba IOJ 

'iflpalos, aventaba ti Jaco, avmfoba loda por alió y (ro ponerme a Ilomr porqlle ya "taba 

llegando allímiu. " 

Debido a que Irma no se atendió en el momento en que la enfermedad 

inició, ésta se fue agravando y en consecuencia los malestares y las 
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incapacidades de la vida diaria fueron cada vez mayores, tanto que tuvo que 

ser hospitalizada en varias ocasiones. Pero además de estas consecuencias, 

su mayor preocupación era morir a causa de la tuberculosis, esto nos hace 

pensar que a veces los enfermos pueden soportar los malestares fisicos por un 

tiempo prolongado, pero cuando la muerte se convierte en un hecho muy 

probable y próximo, es cuando reaccionan y pretenden salvar su vida: 

': .. y pasó más liempo, pero enlonas ya ahoro si no podía lrobajar, volví al hospital, no 

porque IlImero ganas de volver, sino porque yo ya me senlía muy pero muy maly en ese 

liempo emped a lener llnas gotitas de sangre y decidí ir porqlle pensaba qlle Ine podía morir 

en la callt o en mi casa'~ Ante la inminencia de la muerte, y pese a no haberse 

atendido médicamente durante un largo periodo de tiempo, los enfermos, en 

este caso Irma, albergan la esperanza de que un tratamiento sea suficiente 

para devolverles la salud: "yo dije sí es verdad (que podía morir si no se alendía) me v'!)' 

a ir al hospital y ahí v'!)' a estar olros ocho meses y VIIelvo a salir y ya v'!)' a eslar a lodo dar 

... sali del hospital paro mi casa un tiempo y me hacia lonta y 110 quena regmar al 

hospital, dije no, al fin el segllro yo '" lengo. " 

Este rechazo que mostró ante su enfermedad, era debido a que ésta se 

manifestaba justo cuando Irma creía estar en los mejores momentos de su vida, 

y hacer caso a un padecimiento físico implicaba dejar de disfrutar lo que habia 

conseguido, y peor aún, le impedía seguir obteniendo logros" yo deda ¡no puede 

ser que esté olra veZ mala! Ahoreta que me sienlo lan conlenla y sobre todo qlle esl'!)' 

ganando tan bien, es que i no puede ser esto!'~ 

Otro aspecto que hacía que Irma temiera y rechazara estar enferma era 

su temor de que la gente se enterara de su padecimiento y por ello la 

rechazara, razón por la que mantuvo su enfermedad en secreto "yo no k podía 

decir a nadie la enfermedad que tenía, pues pensaba: ClIO/Ido diga qlle lengo tllberrulosi.r ya 

no me van a hablar y Vf!Y a sentir horribk que me rrchaall, )'0 nunca dije fUlda. " 
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Repercusiones de la enfennedad: 

De las consecuencias de la enfermedad, las de tipo emocional y social 

son las que parecen haber afectado más a Irma, sobre todo porque ella ha sido 

una mujer a la que le gusta ser independiente y libre, aspectos que a lo largo 

de su enfermedad se han truncado. Claro que las consecuencias fisicas de su 

enfermedad han sido las que han provocado las consecuencias emocionales y 

sociales, pues aunque con los tratamientos médicos que recibió presentó 

mejorias, éstas no eran suficientes para llevar una vida normal, lo cual le 

afectaba notablemente, '~ .. al poco liempo mt smtí bim,y J( lo dijt al doclor, OIIntplt 

no sé txacllJmmtt qtd tTrI smtirmt bim porqut de todas mantTrIS yo ya no podía romr, no 

podía caminar rápido, ptro mt smtia ",guiar'. Y aún cuando ya no padece 

tuberculosis, Irma sigue sufriendo las repercusiones fisicas de su enfermedad, 

pues sus problemas respiratorios no le permiten realizar varias actividades que 

a ella le gustaban mucho: ''nIt düron de 0110, ptro mt dijeron no hagas ulo, no putdes 

nadar, bailar, portplt a. mi mt guslIJba nadar y bailar, y ya ulaba yo bim. . . me qutdó 

deficiencia mpirotoria, o J(a, mi mpiración u del 4 5 por cimto, casi la millJd de lo normal 

... yo Itngo bronquitis crónica. " 

En cuanto a lo social, Irma vivió prácticamente aislada de la gente, 

aislamiento que comenzó en su hogar desde el momento en que tuvo que 

apartar sus pertenencias de las del resto de la familia, para asi evitar posibles 

contagios: "cuando me opartaron mis tmsUs, la ropa y lodas Tnis rosas, no romp",ndia 

por qué, ptro e/liempo y la genlt se mca'l.aron de hadmulo entender'; "así pasó un titmpo 

.Y e/ médico me dijo que podía ir a mi casa, puu mis anólisis ulaban bim y ya sabía los 

cuidados que tenía que tener porqllt aunque no era en ese momento /In medio dt microbios, 

Unía que aparlor mis cosas como sitmpre. Ya me había acostumbrado, como mo que lotkI 

/o vida esmt'e así, ya me había acostumbrado a que /.tnÍa todo aparle. " 

El hecho de que Irma viviera en el hospital durante temporadas 

prolongadas y que, aún estando en casa era como vivir en el hospital, le restó 
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aún más las posibilidades de llevar una vida social, como las demás personas 

de su edad: "el doctor me dice, vas (l salir a tll COSd por un tiempo pero haz de CIten/a 

que estás en " hospitof, nada más U kvanlos a los alimenlos y le vuelves a acostor, Iodo el 

día te la vas a pasar acosl.ada. . . ya casi no salía a la calle, ,ti tenía amirlade.r, 

práclicamenU huí de los compañeros de lrobajo, no quería que me "eron,) mucho menos que 

S1Ipitran qllt tenía esa enftrmedad. " 

Vemos la importancia que tiene para Irma la vida social, que aunque 

reducida, para ella era muy valiosa y por lo tanto siempre trató de evitar que la 

gente que la rodeaba, sobre todo sus compañeros de trabajo, se enteraran de 

su padecimiento, pues ello, según Irma, implicaba que la rechazaran y se 

alejaran de ella, con lo que su soledad seria mayor: "yo no k podía decir a nadir 

lo enfermedad que Unía, pues pensaba CIIOnda diga que Ungo tnberculosis ya no me l'On a 

hablor y v,!! a sentir horribk que me ",chacen, yo nunca dije nada. .. está enfermedad que 

yo tenía Cnl como lo que es ahora el SIDA, que se le tenía mucho mi((Jo.y a mi me daba 

pena y cuanda yo mr iba a inUrnar decía qur me iba a ir, segrín yo sirmp", andaba de tia), 

y sitmpn se supo así. " 

Una de las cosas que más afectaron a Irma durante su juventud, fue 

tener que renunciar a tener una relación de pareja debido a su enfermedad. 

Esto implicó que dejara de lado otro de sus proyectos de vida, que era casarse 

y formar una familia, y aunque muchas veces movida por el coraje buscaba 

noviazgos, éstos irremediablemente se frustraban. Era tal el temor de que sus 

novios al enterarse de su enfermedad la rechazaran, que siempre fue ella 

quien terminaba la relación, sobre todo cuando ésta estaba llegando a un plano 

más formal: " ... vtÍa a olras muchachas dellrobajo qur se iban a casar, y decia, por qué 

esa chaparra, fta;yo (sil!} "'dor que esa, ese muchacho hace más juego conmigo que (011 esa, 

yo deán, yo puedo más que esas, aJJnq1lt ul; mal, y yo deda yo me lJf(J a amarrar a eJe, y 

yo mr salía con lo mía, pero yo sabía muy bitO que no podía más, hacerk, ° seguir, ° 
cuanda iba algo más adelantoda pues ya no se podio, prro yo así romo un desafio, como 

para probar que yo podia más que los que estaban bien, prro nada má.r rro por poco 
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li,mpo, 1/0 'm mucho . .. m, actltrdo muy bien q1(' U1/a v,Z q'" yo iba a enlmr al hospila~ 

yo había lenido IIn nOlio,'yo !"úa tiempo,'y bllgo file IlIla lIez a /o casa lln dmningo y Jne 

dia - r-illt a buscarle, - ,porque ti .fe había ido a EstadoJ UnidoJ, - pom ver si podemos 

s(guiro/ro veityo qlliero qlle envqezcamosjuntos -,y le digo no, es queyo Imgo olro novio y 

ya mt ""J' a ir, mt prtgulllÓ a dólllk, k dije qUt a Glladalajam, porqll' yo lengo un novio y 

ahom VD/HOS a eslor allá, y no 'J cierto, yo al oIro dia ,nlroba al hospital, ti ÚIR'S ya m, 

iba a internar. 11 

Algo que aumenta su dolor emocional es que ni ella ni su hermana 

mayor realizaton su meta de casarse y fonnar una familia, ya que su hennana 

se dedicó a trabajar y cuidar a su madre y a Inna: "mi mamá, mi hermana y.yo IIOJ 

quedamos solas, mi hermolld ya se iba a casar, pero fue C1tIJndo yo me p1lse mal y ya no se 

CtlSÓ, y.ya mi he17hono se dedicó a tralxgar para mi mamá y para mi " 

Ahora Inna se da argumentos así misma para aceptar lo que tiene, es 

decir, para tratar de convencerse de que, si bien no logró realizar los planes 

que en su juventud tenía, ha podido realizar otros que también son importantes 

y trata de ver con optimismo lo que en este momento tiene: sobre todo el hecho 

de estar viva (aun con las repercusiones físicas de su enfennooad), los 

sobrinos en lugar de sus propios hijos y la institución que maneja: "no pienso t/l 

si me uf!} a morir, PIlU total va a ser mando sea y )'0 ;.Y dt a/gtl/l.tJ manera 110 pasi por 

aquí y ya, no posi así por la vida, creo que todo siroió de algo, no nada más, nacer, vivir y 

morir, yo mó qu' no, porqlle dian qll' sólo /os hijos 1, pu,dtn "alizar'y yo creo qu, 

prim,ro 1, lim,s q'" "alizar como persona y yo los hijos. . . ahoro digo qll', blleno,. . . 

porqlle en primera no podía Imerlos,y ahora Imgo linos sobrinos que t'aJen más qm muchos 

hijos, m' qrdertn mllcho, si'mprt están al Ionto dt /0 que n,asilo, sitmprt dispueslos a 

qyruJanne, incluso, lile ftJStidioll de lonlos oltndones que tienen hada Ini, me quieren nmcho 

y pues yo .riento que e.rl'!)' tranquila, no esperando Mdo, porq/(e yo sienlo que /o que tiene 

qlle ser, seni . .. ': 
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Pero pese a su gran responsabilidad y satisfacción con la institución de 

autoayuda que ella inició y que actualmente dirige, parece no estar satisfecha, 

o no lo suficiente para dejar de lado sus anhelos de juventud, pues sigue 

sufriendo y lamentado no haber llevado a cabo una vida normal: "Plles sí he 

logmdo mllchas cosa.r que nunca pemf, siento que /o vida jueJl.a ron uno, porque lino 

Pimra haar grande.r cosas y a /o mera hora nado, por eso sabes que no me gusta ,",ordar 

nado, de C1Iando yo tenío /o edad de IISUdeS, pemaba. . . queria haar muchas cosas, creía 

que el mundo era mío y todo se me frlt. . . no me doek porqlle yo he logmdo lencr 11M 

institución, sin nada, J que sobn todo, ya no sólo qyudar a personas qm están enfermas, 

sino Uner IIn albef}!,ue, tener empkados, que yo nunca me lo hubiera imaginado y que todos 

de alguna manero tillen de su trabeyo, eso a mi me da 11M Jatisfacción, como 111t han dicho 

es qlle tu no sabes, aún no has asimilado /o que es tener IIna instilJtción. n 

Una de las mayores preocupaciones de Irma a lo largo de su vida, ha 

sido ser útil y aunque no logró ser una profesionista, al dirigir su institución se 

demostró a ella misma y a sus familiares que aun con su enfermedad, las 

actividades que realiza son útiles y productivas: "yo así me siento como qlle no he 

sido i1l1Íti~ anUs me senlÍO muy inútil . .. hasta pensaba que los gusanitos valían más que 

yo, mloRas como qll! ahora sienlo que no he sido lino inlÍtil, y así me dicen que todavía no 

digiero lo que es Uner llna institlldón, que yo s% lo he hecho. " 

Experiencias en et hospital: 

Si a Irma le resultaba sumamente desagradable estar internada en un 

hospital, ser remitida a uno de personas desahuciadas fue peor, por varias 

razones, una de ellas, tal vez ta principal, es que al estar ahí le resultaba claro 

que iba a morir pronto, aunque no fue así, lo que sin duda la deprimió mucho y 

sufrió de angustias y miedos: "me aC1lerda qlle como estaba muy nemosa y depmiva, 

anJl.ustiado Y todo eso, siempTl! sentía como que alguien estaba atros de mi Esa noche (/o 

primera en ese hospitaO no pude dormir y romo no había pamJ, todo estaba descubierto y 

todo daba para el jardín, en h noche los ámoks se movian cuando hada ni,. J yo "cía 
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sombras, estaba lenibkmen/e ma/, me daban taquicardias, me it9'(rfabatl para d corazón y 

110 Ji q1le tantas cosas. PtTV yo me sentía mI!} mal, con miedo y Jobre lodo liRa anglt.rtia 

',roble. " 
Sus temores ante la muerte se agudizaban cada vez que alguno de los 

pacientes moría, pues ello le recordaba que también ella iba a morir, ya que se 

encontraba en un hospital de incurables y veía una a una de sus compañeras 

morir: ': .. y I'<r q"< <rall "nas noches tan tmibles, de gritos de las que ya estaban tan 

!,ral"sy pasaba noches mteras sin donnir y yo era la qu< caminaba 1m poco más porque 

lodos ulobon encamadas, con oxígeno, bastonle mal, y yo era dt las Il/ejaTrito1', "eJl ue 

hospital de mfinnos aMnzados, lillÍ <xl"rimcias mllJ dolorosas de enfinnos gral'es, en esas 

/tnlas agonías de días y .remanas] onk ua indiferencia fria de hospital y en JJlS ,í"imos 

momentos estar Jolos nada más ocompo¡lados dt horrorosas mosalS que se pegaban a SU.f 

caras alrrdedor d< la boca y qm m< daban tanto miedo. " 

El ambiente del hospital contribuia en gran medida a este sentimiento 

de Irma pues el trato no era amable y humano; las condiciones de limpieza y 

alimentación no eran las adecuadas: )0 no comía, <ro la hora de la comida y yo no 

iba, porque /o comida era uno porquería': '~ . . algllnas veces las ajafUJdoras dijeron para 

qué !ts vamos a arreglar y hacer el oseo si de lodos modos J'a se van a morir. " 

Algo que hizo más dificil la estancia de Irma en ese hospital, es que a 

pesar de haber en él varias personas con un padecimiento en común, entre 

ellas no se brindaban apoyo ni compañia mutua debido a las diferencias de 

nivel intelectual, socioeconómico y cultural: ': .. al ver qlle lodas esas enfirmas eran 

de ¡os p"eb/os, y yo era la única que (ra de aquí, yo decía ¿ por qul con esta gente? Fues 

muchas no hablaban español.rillo su dialecto,'y yo me sentía /011 mal porque yo las veía 

m'!Y sudas . .. si yo me vestía bim por qué tstar aqllí con estas cochinas, ¡odongas, pif!josas; 

porqlle mllchas llegaban con animales en la cabe"" y qlle a mi m< daba mllcho asco y <.r< 

hospital/o Ileía fHl9 feo, porque no cambiaban las camas y a mí me daba asco todo. " 
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Durante toda su enfermedad, Irma vivió una gran soledad en casa, en el 

trabajo y en el hospital, sintiendo el rechazo de las personas, incluido el 

personal médico: ''pana incrdbk, pu" en los hospitaks fUt donde más smtí d ",ha,?!, 

por parU del pmonal " 

Irma no logró restablecerse durante Su estancia en el hospital de 

incurables, pero, tampoco empeoró, sin embargo, dicho hospital prefería dar 

prioridad a las personas de nuevo ingreso sobre aquellas que ya tenían mucho 

tiempo allí y no morían. Esta política del hospital a Irma le pareció inhumana, 

pues de alguna manera a ella le iba a afectar, pues era una paciente con dos 

años de estancia en ese lugar: 'jo pulí mi alta porqut ya iban a Stlálr a todas Ia.r '1''' 

ya /tnían tiempo ahí y ni se morían ni se aliviaban, más bita dicho, no se monan. En/onces 

diit yo voy asentir fio cuando mt digan te vamos a dar de alta porque no denu pam qué 

utar aqflí, fina "'z k pngllntl a IIna tnfmmra y a IIna tmbajadam social qflt por q,,1 

utaban sacando a todas y mt dian: es qllt PflU no St p"tde "mr a tantas pmonas y por 

tanto tiempo. " 

A pesar de que era un hospital de incurables, y propiamente no se 

buscaba la cura definitiva de los pacientes, se les brindaban ciertos cuidados 

que en casa no podían tener, los cuales aminoraban algunas molestias o 

síntomas producto de la enfermedad y el Iratamiento con lo que su vida pOdía 

prolongarse un poco más. Pero al sacar/as del hospital, se enfrentaban ante la 

enfermedad, sin defensa alguna, lo que de algún modo aceleraba su muer/e, 

por ello Irma se molestaba, a la vez que temía por esa situación: ': .. así gmvu 

ks compmban SIl bokto y la.r iban a dtjar a la terminal y se iban, la m,!!oria IItgalldo a .f11 

casa murió, otras murieron en tI camino, y yo deda cómo tI posib/t qUt hagan u/o, y /ts 

decía por qué mtjor no nos ponen llna inytmón a todas para qut nos muramos, y nos 

aplican de una "'Z la tutanasia a todas porqUt u más mmm mandar a algllim así. " 

La forma de tratar a las pacientes en el hospital, incrementaba la 

depresión y los temores de éstas, pues el personal que ahí laboraba daba por 

hecho la muerte de las enfermas. Tal es el caso de Irma a quien los propios 



114 

médicos la hicieron sentir al borde de la muerte, pues como daban por hecho 

que moriría pronto ya hacían planes para estudiar su cuerpo una vez ocurrido 

su deceso: }U; por un m"licOInento a mjúmería, y ahí estaboll los midiros riendo las 

radioJ!.ra/fas, entonas /In midico k preg/lntó a la trabajadora social - ¿o esta paciente viene o 

verlo .fU familia?, porque esta paciente ahora que fallezco que dejm aquí S1I C1Ierpo poro 

estudio -yo me di la ,,,,tita y pensi yo soy la di ese nrimero, y fui o I'er y si era, y dije ahom 

.ri ni modo,.y al poco rato /lega la trabajadom sociol y me dia - ¿oye 1/1 familia" vime a 

,'er?- k dije o veces y k pregunti ¿poro qui?, y me dijo que sólo para platicar con eUos -

pero no me dolió, yo dije ahora si yo no, y nunca mi familia me dijo si habíall hablado COII 

tDos. H 

Muerte: 

La primera muerte a la que Irma se enfrentó fue a la de su padre, pero 

por ser tan pequeña no guarda ningún recuerdo al respecto. Años después 

presenció la muerte de una persona que, al igual que ella, padecía 

tuberculosis. Esta fue la primera vez en que Irma pensó que su vida podría 

terminarse a causa de su enfermedad, pero como era muy joven estaba segura 

de que se iba a recuper~r pronto (gracias a su edad) y esto favoreció que no 

pensara en su propia muérte. Sin embargo, al pasar los años y ver que no se 

restablecía totalmente, Irma volvió a considerar poco a poco la posibilidad de 

morir, lo que hacía que la invadiera mucho miedo: "mando tenía trea años, en el 

hospital había uno f1t1Ithacba que unía tuberculosis en la garganta y que yo vi romo se jite 

muriendo poco o poro,y me mandoroll ahí porque en ese entonm no había hospital infanti4 

pero me titda ti doctor. tu le vas a aliviar, eres joven, qué te dJllu . .. como a los 18, 23 o 

28 años .jite C1Iando más lo vi,'; ( presenciar la muerte de otros) en ti hospital de 

incumblts. JO 

Cuando se agravó la enfermedad de Irma, fue cuando pensó más 

detenidamente en que iba a morir, sobre todo al estar en el hospital de 

enfermos incurables: 'Como era hospital dt ina/robles se monan bas/mlles en la 
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mañana, en la tarde, t1I la noche y pues yo liemprr me quedaba ahí I,iendo y preglllltándame 

a lIJí ¿cuálldo me va a tocar?" 

Etapas: 

La primera de las etapas descritas por Kübler Ross, es la negación, que 

puede tomar diversas formas. Específicamente en Irma el primer signo de 

negación lo muestra cuando se resiste a reconocer que puede estar 

nuevamente enferma y por ello no cree necesario consuKar a un médico: "me 

empezó la 101 Y puu yo vi qlle rralmenú ya no podía, un día utando en la COJO me dio IIn 

acmo de 101 pero tan fuerte que quedi caJi de.wanecida, y enlonm mi hermano me dice - qllé 

u /o que le paJa, mira como hal adelgazada, porq'" no val al doctor, a lo mqor todavía 

utál mal - ¡no! le dije, ulu¡ bien yo creo que eJ porque no he tomada vacadonu y PIlU 

nada mál de penJar que fllera a e.rlar maL .. yo múma me fui haciendo tonta de no ir con 

el Mor y flli bajanda de peso, me fatigaba al caminar, pero me n:.rútía. " 

Posteriormente esta negación vuelve a manifestarse cuando Irma no 

reconoce que su enfermedad es grave: 1"e IIn mfrimiento de muchoJ añOl. Emped 

por no creer que eJta enfermedad Je me había hecho incurable, le dije al médico qllt eJOJ 

anólisi.r no estaban bien, que eran de otro enjef7l1o, no míos. 11 

Cuando tuvo plena conciencia de su estado de salud, buscó la cura de 

su enfermedad por todos los medios sin lograr recuperarse, Irma creyó 

entonces, que sólo con su voluntad podría vencer la enfermedad, lo que a 

nuestro parecer es una forma de negación, pues de alguna manera sigue 

creyendo que su enfermedad no es tan grave, o que es curable, si no por la 

medicina, sí por ella misma: '~nlonm ya file cuando loqué IIn fondo emocional, porque 

.riemprr dije, si ya no hay nada mi vo"'ntad me va a aylldar, yo vu¡ a poder, si yo quie"'-yo 

puedo, mi menú me va a tryUdar a que salga dt esto, yo no me vf!Y a dejar vtnctr, yo me f'(!)I 

a morir de lo qlle Jea m"'Ol de uta maldita "'jérmedad. " 

Posterior a la etapa de negación Irma presenta la etapa de ira, donde 

principalmente muestra coraje al verse enferma, ya que los síntomas se 
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presentan en los momentos que ella considera mejores: "yo drcia i no Pllede .«r 

que (slé otra 1JtZ moü! /lbon/a que me simIo 1011 con/en/a)' .wbn loJo qlle esll!)' gOIJal/do 

IIJII bitn, es q"t i l/O puede ser eslo! ¿por qué IHe ha de pasar esto, por qué abora que tengo 

"'/ novio que litlu dinero y lodo?" 

Otra característica de la etapa de ira es cuando las personas se 

cuestionan a sí mismas, a la medicina y a Dios por qué son ellas las que han 

de padecer ese mal y no otras personas: 'he día qm Ikglli al hospital de incumbks 

file honibk, ahí ya es/aban o/ras dOJ compañmlS qlle habíon mandado antes, y yo esperé la 

floch, y me Plise lodo la flOche a 1I0ror, yo drcío ¿por qlli?", "Me daba rabia tener esta 

enjéT7J1edad qlle había dest,rociado mi "da y ver qlle el tiempo pasaba, los años se me vtllían 

enama y lo enfennulad eOIl el/os, lo peor tÚ lodo era esa maldita impotencia gil, me hada 

jalarme 1m cabellos, apfl!tar los plll70s hasta cla,'arme las 1I17as y preglln/af7Re ¿Hay Dios o 

no?" 

El siguiente fragmento nos muestra claramente como Irma creía que era 

una injusticia que ella fuera la que estuviera enferma en lugar de otras 

personas que, desde su visión, lo merecían más: 'jIo tenía !niedo, drcia me voy a 

morir y /10 es jiu/o, por qué, si o/ras pffsonas son malas y 110 les loca, y por qué yo JÍ, y 

ud/más yo tmgo qllt hacer muchas cosas. " 

Cuando después de someterse a varios tratamientos ve que su salud en 

lugar de mejorar empeora más, entra en un episodio de ira, contra la ciencia y 

contra Dios: "cogí todos los medicammlos y los metí al boiler, esto 110 siroe, y Dios q"c se 

l'qya al diablo porq/{e nada sime, " 

la etapa Siguiente es la de pacto, que en ella se ve claramente con 

Dios: "hice mandas, 110IJellas y prel/dí veladoms a todos los santos y vírxel/U, a Dios It 

.utpliqui (n IniJ f017nas, tottlé 1II0l/Iones de remedios caseros y nada sllltió eftcto". Pero, 

como al hacer esto no notó mejorias recurrió a la ciencia: "muchos de los 

IraJomimtos emll para haar o.peninel/los y yo me presti a todo porque yo dedo bJlmo yo 

ya estqy malo ya no .fe me puedt hacer nada, no me importa, a lo mqor algo de lo qfte tomo 
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da tfl ~I clavo y me alil'io, yo 1/0 si rrabllt1lle por qué a mi no me hizo da,lo nada '; incluso 

estuvo dispuesta a arriesgar su vida: ce • •• el doctor me dijo que ihan a haar una 

operoción que nada más se la habían !Jecho a tm hombm del hospital, dos se mlln<ron y 

tillO flo,.y me dijo, sahu qllé, yo erro que a ti It vamos a hacer esa operacióJI. A Ins m/~jeres 

nos escogieron, nos pregunlaron si queríamos pero nos hablaron con la verdad, dos murieron 

.Y 11110 todavía a1lda por ahi Yo di¡'< qlle sí, y las o/ms dos 110 y se fueron. Yo me ponía a 

pensar, bueno, dt lodos modos me están haciendo la lucha, lo que pase a mí no me interesa, 

lo qu<.ya sea': Y aún sabiendo que al someterse a detenninados tratamientos, 

podría afectarse la salud y las capacidades que le quedaban, estuvo dispuesta 

a correr toda clase de riesgos con el fin de recuperar su salud: "no me 

alcanzaban hs 24 horas del dia paro tomar los medicamentos del seguro, todos ws remedios 

caseros que me dieron, los que yo me auto fueti, me metí esos tratamientos para la 

tuberculosis que son muy agresivos, ahí /o vi, esto puede causor sonltro o enfermedades 

mentaks, y yo lo vi, muchos enfermos se volvieron locos y /os mandaron aSan BemanJino 

por esos medicamentos y yo me los echaba, deáa a mi no me importo yo me vf!Y a tomar esto, 

a lo mejor me hace bim, loda lo que me decían rodo me tomaba. " 

Después de esta etapa Inna presentó características de la etapa de 

depresión, como fue la pérdida de interés en vivir: "la ,ida me debía toda, me había 

robado los sueños, los i/usiofltJ, los al/he/os, me habían secado el alma, ... el espínill; no crtÍa 

en nada ni en nadie, .re habia apoderado de mí una gmn indiferencía, ya no tenia inu"s en 

nada'~ Lo que incluso la llevó a buscar su muerte a través del suicidio: "cllonda 

me di "'tIIta pkna de mi realidad, de que no me iba a alivior, ya me sentía muy mol, el 

médico me dijo que ya no soliera sola a /o calle porque me podía morir, yo siempre había 

sido muy valiente pero ahom no había más que aceptar la realidad, y al hacerlo me di 

cuenta dt que mi vida ya no tenía sentido, y en ese instante decidí el suicidio, - si de todas 

malleras me Uf!} a mon"r, plle.r m~¡()r !ne adelanto - no quiero vivir esos pocos días que me 

quedan, y ese mieda a la muerte se convirtió m miedo a la vida. Recuro al S1Iicidio pero no 

se me logró. . . lIna vez yo había prepamda todo paro S1Iicida17l1e, pensaba ungo que 
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planearlo bim porque que 101 sí a la mem hom qmdo bien amolada y no pasa nuda. Ya lo 

tenía decidido, subí a la azotea sin que me ¡¿eran, 'I1taia que todo me saliera bim, pero lile 

andaba bU.femldo l/na uifermera y tÚs/",és de qllt]O me mbí, .f11bió la enjen"era y me 

del''''o del brozo y me dijo mucbas cosas. No si si se lo dijmm a mifamilia, porque dios 

IIl1l1ca me dijeron nada a mi Aflora di!,o, de a/¡,una manera tel/go que a~p"mdtctrle a la 

enftmura (JIu no lRe (ftjó matarme, porque he Imido IR/lchas sa/iifacciol/e.r. " 

Finalmente, Inna logró la aceptación de su enfennedad y la idea de que 

viviría poco tiempo. De este modo decidió enfrentar su enfennedad y disfrutar 

al máximo el tiempo que le quedara de vida y seguir manteniendo una 

esperanza: "ya 00 hay ese ,.e/umo a la vida, porque esa d",da que Imía conmigo el 

gmpo .fe tnco'l,ó de paganne.y con intereses. Esos, mis mios trágicos quedaron a/m, mis 

noches dt (ont/11I/0 se han tomado eIl 1ZIItVOS O/naneares y recibo el día como venga, porque 

al fin y al cabo es un dio más. Y disfmlo de mis ¡lnm, mis árbolu, mi ai,., mi sol, mi cielo, 

i Jon míos!, nadie me los va a quilar. Cuando IlegllC el momelzto de partir qllierv irme m"Y 

satisfecha y lronquila por 'Sle liempo que he ,ivida de más, y el dia, la hom, el,oinato de 

ser jeliZ es es/e ¡ilSlante, ¡porque siempre htry UflO esp~ranza!. " 

Dicha aceptación la atribuye a su asistencia al grupo de "Enfennos en 

superación": "u/e gmpo me dio la ,ida, illiene /o clllpa de qlle yo síga vi,'a hasla el dia 

de hoy. Aqllí se me dio todo la conJlOoza pam hablar de mis angustias, mis ansias y 

¡mstmcioRU que eSÚJba pasando por la enjéml,dod y al mismo liempo se me dio la 

opoltunidad de sacar lodo la amal}',ura qlle /mia adentro y así con gran alivio pude hablar 

de mi temor a la muerte; lo que me gustó del gntpo es que 1/0 me dieron medicamentos, no 

hay médicos, es 11110 lerapia de grapo y lo que he rl!dbido de aquí ha .rido cariño, 

comprensión, aPf!Yo moral'y mucho O/HOr. . . m este gmpo he vivido expenencias 

marovillosas, ver como Iltgan las personas sufriendo por 11110 mfermedad gmve,y poco a poco 

.re van levafltando. A(gunos recobran /o subid, m otros Sli enftnHedad se detiene, se 

compONen y se vaN. Me emociona /leT que Sl!Y la única persona que sigue en este primer 

grapo, desde el primer dia que se inició, porque el valor tk mi vida es incalculablt y ese !'Olor 
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como persona, como ser humano me lo dio el grupo. At'tees pienso que ulqy soñando, que 1/0 

han pa.fOdo lantoJ añoJ, pero miro hacia el e.rpdo.y éf .re enca'l1,a tk tkcinne que .rí ha 

paJado ese liempo. " 

El hecho de asistir al grupo ayudó mucho a Irma porque durante años 

ocultó su enfermedad para no ser rechazada, y en el grupo tuvo la oportunidad 

de hablar de ella sin ser juzgada, criticada o aislada, esto mismo le permitió 

relacionarse con personas y llevar la vida social que siempre deseó. 

Apoyo: 

Aunque Irma considera que recibió siempre apoyo por parte de su 

familia, este apoyo s610 consistió en brindarle ayuda económica para sus 

medicamentos y estar con ella, pero en realidad no recibió apoyo emocional, 

que es el más importante al menos en esta situación, pues Irma sufría mucho y 

no tenía con quien hablar de ello: "mi familia siemp" me aPUJÓ en lodo, sob/? lodo en 

medicamenlos, porqlle había medicamenlos que en el Segllro no los había, y yo /ambibl vtÍa 

a /In médico partit1l/ar y él me 1IIi1ndaba otros medicamentos, entonces los medicamentos que 

me !nondaba me los cotnpraban,y eran frotamientos ml[J caros,y siempn me apqyaron",)ro 

nUNca saqué mis smtimientos ni nada . .. en mi casa, ellos I1Iinca sabían lo que sentía, /0 

que estaba pasando, .yo nunca les colllaba nada, no tenía yo como tsa corifzanza, como que 

me sentía menos, no me J!.uslaba qudarme. Sí sabían lo que tenía, porq1it después de ir al 

doc/or llegaba a lo casa y mi mamá me p/?gun/aba - qll; te dijo el doctor -, y yo no le tkcia 

nada, lodo bien;y eUos tk.rpllés le habloban al daclor y 11 les explicaba, pero yo no les tkcia 

nodo, nada, entonces como que yo siento que eso me llolió, para que yo no me sintiera en esa 

jomra;yo no molesté a mijamilio en esajof7lla, yo no daba lata, nada, sí sentía comje, 

enojada, lodo eso pero yo no di 10/0, ya al último dije, yo no voy a dar 10/0, pues ya al 

tibimo se van a fastidiar de mi y CJIOndo los necesite no me van a hacer caso. . . cllando 

nalmente esté mal ya no me van a hacer caso, a lo mqor, mi problema va para IafJ!.O y no 

me sentia bien hacer eso, pensé ya C1ItJndo tÚ ve1t1S estl grave entonces sí, menos no. Y no lo 
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hice, por (JO mifamilia 110 sabía, sí sabía más o menos, pero "0 lo que tsfaba)'o sinlimdo, 

uo l/O lo Joldan, nllllCa quise que me tÚjtmn pobrecita, IIlInca, (} que sintieran e.ro. " 

En el fragmento anterior vemos como para Irma era una preocupación 

constante no inspirar lástima a su familia, esto tal vez debido a que cada 

integrante de la misma siempre había mantenido una imagen de persona 

independiente y fuerte y ella no podía ser la excepción. Además, al decir que 

no quería mostrar sus sentimientos hasta encontrarse realmente grave, al 

borde de la muerte, pues si lo hacía antes su familia se cansaría, da a entender 

que ella no estaba segura del cariño y apoyo incondicional de sus hermanos y 

su madre, pues temía que se cansaran de apoyarla y mimarla. Ahora reconoce 

que hablar sobre lo que ella sintió le ayuda mucho, aunque son pocas las 

personas con las que lo ha hecho. 

Debido a que Irma no hablaba con nadie de sus emociones y 

sentimientos, producto de su enfermedad, ella no mostraba ninguna mejoría 

pese a la cantidad de tratamientos a los que se sometió. Ella misma menciona 

que su problema era más de índole emocional, y creemos que esto no dista 

mucho de ser verdad, pues como ya mencionamos con anterioridad, a partir de 

su participación en el grupo comenzó a tener notables mejorías, y parece clara 

entonces, la asociación entre hablar de lo que le angustiaba, es decir, el 

desahogo de sus emociones y su mejoría física: ''siemp,. "o/via a ponerme ma~ 

pero ahom cOIJlprmdo más, q/I( eso era tambiin por u/ar mal emocionalmtnle, me dedo el 

doctor - 110 entiendo, tiene usted los medicO/l1mlos, no tmbajo, lime /JlltIlO oli,nentación, 

mloll«s porque no It compones -,)')'0 decía pues l/O si." 

Aunque Irma afirma que necesitó hablar sobre sus sentimientos respecto 

a su enfermedad, no quería hacerlo con una persona desconocida y sobre todo 

ajena al problema que a ella le aquejaba, pues creía que sólo alguien que 

hubiera experimentado lo mismo que ella sería capaz de comprender la 

magnitud de su sufrimiento: ''me alivié porque", me dio la gana aliviarme, yo creo que 

la cosa emocional en lino tnftmtedad fiefU que ver como en UII 98%,.y por eso l/O me 
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aliviaba, porque 110 /mÍa la oportunidad de hablar con lIadie, no k dida nada a nadie, 11; 

al médico, al portiador iba porque me trotaba bien, yo iba porque me dedo e.rtás bien, vas 

a lltr que /.t 1'05 a componer, me apapachaba y salía yo de ahí bien, Ptro, no era aeno. . . 

me mOlldaroll con el psicólogo (los m¿dicos), y yo no es/aba acostumbrada a hablar mis 

rosas, ,uuta, entonces como iba yo tan ma~ abn"ó 1111 libro y me Iryó IIn pedacito.y ya, me 

arrrpmlí mil veaJ, y dije ese no tiene nado, cómo !ne 1'lJ ha enltnmr y luego Iryindome Sli 

libro, no si no sabe nada, no tiene /o que yo tengo, cómo me po ha entender. Fue d IÍnico 

(psicólogo) qllt yo he visto en mi vida y jamás vi a otro. " 

Esta necesidad de recibir apoyo por parte de personas con un 

sufrimiento semejante al que vivia Irma, la llevó, desde que estaba 

hospitalizada, a buscar la compañía de dichas personas. La consolidación de 

este sentimiento se llevó a cabo cuando Irma colaboró en la creación de un 

grupo de autoayuda para enfermos terminales, donde se brinda lo que ella 

tanto necesitó durante su enfermedad, esto es, comprensión y atención: 

" C1Iilndo yo saaa di IIn hospital dián yo no regreso jamás a m maldito hospita~ pero "'ego 

sentÍayo la neasidad di ir, iba en UIl día di visita, o las dimás compañeras me mandaban 

IIna carta, dondi me diCÍan yo ves romo eres ya ú olvidaste di nosotras, y ahí iba, y ahí 

empeci a ver qm neasitábamos di otras pmonas, más o menos iguaks, porque nos 

entendíamos,.y qlle lino no puedi haarlo con otm pmona, ni siqlliera con la familia. 

Entonces cuando saa me dijo IIn muchacho qlle con los que lográramos salir bien que por ¡o 

menos IIOS reuniéramos una vez a la semana. n 

Cuando Irma era hospitalizada siempre trataba de ser una persona 

activa y de realizar muchas cosas para evitar pensar todo el tiempo en sus 

malestares: '~ .. siempre me diánn (SIIS compañeras dil hospital) uye ha""e IIna carta 

paro mi familia, o sea me imagino que ero como la doctora comzón, porqu( la muyoria no 

sabía ker y (scrillÍr,.Y entonas ellas me contaban todo y yo tenía que saber todo aarca di 

ellas, porque tenía que ucribims a sus maridos, hijos, etdura. .. como qUt tso me ayutkJ 

mucho, porque así ya no me metía tanto en lo mío, sino en la vida de las demás, y les enseñé 
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a hacer '''/lchas cosas, /ts mse,Ti a /qer, a leer 110 porque me sacaroll de 1/licio . .. C1((}I/do 

Ikgllé me daban asco, pero dt.rPllés aprendí a qUlflrúJ.r, porque eslaban igual q/lt yo, y más 

amoladas porqne-ías Ira/aban ml(y 11101, a mí no me lrataboll !lId las tf!fr17f1era/'. Sus 

actividades parecian estar encaminadas a ayudar a los demás, y desde su 

estancia en ese hospital de personas incurables se veia el inicio de las labores 

altruistas que desempeñaría más adelante con el grupo de autoayuda, sin 

embargo, ella no lo había planeado de tal forma, pues las oportunidades de 

ayudar a otros se le han presentado de manera azarosa, y detrás de ello 

parece que busca ayudarse a sí misma a través de los otros enfermos. 

y aunque, debido a su condición física, le resultaba bastante difícil llegar 

al lugar en donde se hacían las primeras reuniones del grupo, ella asistía con 

entusiasmo, lo que le permitía no enfocar tOda su atención en su enfermedad: 

)0 /,ivía m Sa" lila" d, Amgó", y ,1 gmpo ulaba m Porlales y mI iba para allá, prim,ro 

mbirmt en pt.rero, luego en metro, transborriar, mego subir escaleras y en Portales caminar 

ocho caUu y yo liJe cansaba mucho tk caminar, de aquí a la bonqllda ya !l/t estaba yo 

ahogar/do, p,ro dtspacio, así hasla ahom . .. y yo simiO q'{( si" daro" manla m, jili 

componiendo sin darme menta, porque yo creo que también como empezamos a hactrk 

pllblicidad y a mete""e a lodas IaJ COJOS, Y ver que la geIlle llegaba mil)' mal y Iralar dt 

tryudar, p/ltS como anles de dos años se pasaron así, sil/tiindome bim, brleno IJO sé SI me 

smtia mal porqu'ya hacia IaJ COJOS Y no me fijaba. " 
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SIMÓN 

Simón tiene 44 años de edad, es empleado de una inslitución que 

alberga a personas con enfermedades lerminales. Terminó de cursar la 

secundaria, pertenece a la religión católica. Es el quinto hijo de un total de 

ocho hermanos, su madre falleció y su demás familia radica en provincia, él es 

el único que vive en la ciudad de México desde los 22 años de edad, 

actualmente vive con dos amigos. Simón es Homosexual y está infectado con 

el Virus de Inmunodeficiencia Humana, desde hace trece años. 

Infancia: 

Simón dice tener pocos recuerdos de su infancia pero, por lo poco que 

recuerda, considera que ésta fue bonita, aunque nos dio la impresión de que al 

hablar de su infancia lo hacia de una manera indiferente, pues no mostraba 

emoción alguna al relatar sus vivencias: l/casi no me oCllerdo . .. pero sí, fue bonita ': 

Vivió hasta los 22 años en provincia, "m provincia era mi tieTm, del Estado 

tÚ Mixico, colindando con el estada tÚ Guemro': desde pequeño, junto con sus 

hermanos, recibió clases particulares pues la escuela quedaba bastante lejos 

de su casa, fue hasta que tenia B años cuando inició sus estudios formalmente, 

"a la escuela empezamos a ir ya tarde, empezamos como a los 8 años. " 

Aunque eran más hombres, desde pequeño tuvo mejor relación con sus 

hermanas, aunque éstas eran menores que élo "con /as mujeres, con las hermanas 

más que con los hombres. " 

Además de sus hermanos y hermanas, tenía una buena relación con sus 

primos, pues casi no tenía amigos: "unía muchos (primos), me llevaba bien con ellos, 

jugábamos o nos íbamos a bañor al río todos en bola a jugar con el agita, cuolquier cosa. .. 

tÚstÚ que estabamos chiq¡'¡llos y siempre jugábamos en la tierra, canicas o trompo. " 

Creemos que el hecho de que Simón se relacionara casi de manera 

exclusiva con sus primos y hermanos (as) se debía a que compartía la mayor 
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parte de su tiempo con ellos, ya sea en la escuela o en el trabajo del campo. 

Además de que la vida en el campo no le brindó muchas oportunidades de 

relacionarse con otros niños, pues la distancia entre casas era grande y los 

niños tenian una doble ocupación: estudiar y trabajar con sus padres: "iba a /o 

tsCl,,/o Y m /o tardt le ayudaba a miPapá, y /o ta,.a m /o noche o si no, llegaba a hacer /o 

tarea] tenninando me iba a lrobqjar con iL " 

Además, en el lugar donde vivía no habia sitios de reunión para los 

jóvenes, a diferencia de los jóvenes del pueblo quienes tenían mayores 

oportunidades de relacionarse con personas de su edad y del sexo opuesto: ''ni 

cines ni nada había. De /o escue/o a /o cosa y ay"darle a mi papá a trobo/ar y así. .. los 

del pueblo pI/es era olm n'da, ¡/Jan que a /o pa/e/eria, o a lomar 1111 ~fre.fco, platicar, perder 

el tiempo. " 

En cuanto a la relación que mantenía con sus demás familiares, 

menciona que tanto con sus tíos, abuelos y primos la relación era buena, 

especialmente con una tía y sus abuelos maternos a quienes les tenía un 

cariño especial, pues dice que ellos lo querian más a él en comparación con 

sus hennanos: 'Yo si que todos me q/lerían mucho, pero mis ah"eáios malemos me 

querian más . .. (con sus demás familiares) más qlle hola o buenos días, con /tna tía ROJ 

llevábamos más todoJ Iloso/ms, la vd amos como linO mamá, después de que la /IlIes/m /lOS 

faltó; /o qtteriamos mllcho. " 

Ya desde su infancia se puede apreciar su inclinación hacia la 

homosexualidad, y él mismo reconoce que desde entonces los niños le atraían: 

I~ •• porque la variad a !"í IlIr llamaban la atención desde que iba yo a la esalela, tanto 

hombres como 1HIgtrU. " 

Familia: 

La familia de Simón era muy tradicionalista, en ella estaban claramente 

diferenciadas las actividades de los hombres y de las mujeres, pues el padre se 

dedicaba a trabajar en el campo para proporcionar el sustento económico junto 
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con los hijos varones, mientras que la madre con sus hijas debía realizar las 

labores domésticas: "mi papá era Inuy machista': "en el campo yo '!JI/daba a sembrar el 

moíi; calabaza, todo fo que se .riembra en el campo. " 

Pese a la actitud machista del padre, la madre exigía a los hijos varones 

que también colaboraran en las labores de la casa, para lo que Simón nunca 

se mostró renuente: "pues ayudar!< en la casa, a Iraer y acamar ti agua, pues en aquel 

liempo no habia agua pOlablt y halna qlle lraerla del % de agua, o acamar agua de miel 

para rrgar las planlas. .. luego, había veces en que halna que ir a ayudar a mamá, y 

aveces hacer e/trabajo de h.r mUJer.s. Como mis hermauas se casaron y se fllerol/, halna qlle 

qyudarle a mi mamá ': 

Otro aspecto que nos lleva a decir que su padre era machista y su 

familia muy tradicional, es el hecho de que el padre era el único que imponía 

las reglas que habían de seguir toda la familia, las que desde la perspectiva de 

éste al ser transgredidas merecían un severo castigo: "mi padre esiabltda las 

reglas de la casa. . . si rompíamos las regh.r, nos golpeaba. . . aunque no eslumero de 

amento tenía que obedecer. " 

Simón, justifica este proceder de su padre mencionando que éste era 

tan rígido en las reglas que imponía debido a que se preocupaba por sus hijos: 

'ienías que Iltgar a lalts horos, y como ya sabían cuánto se hada a la escuela Itnías qlle 

llegar a esa hora porque si no ya eslaban preoC1ljJados porque a/,!!,o nos podia haber pasada, 

por tjempfq q/le nos hubiera tirado e/ cabaUo. " 

Simón proviene de una familia humilde, por lo que durante su infancia 

tuvo algunas limitaciones y a veces se molestaba por ello: 'a ",«s m, mo/aba 

porque me daban de comer cosas que no quena, pero en aquel entonces mi mamá, en paz 

desea/1st, aharo que me pongo a asimilar los COJt1S, si que olll/que htrya querido dar de 

com,r bueno, pues no Imía las posibilidades, y nos daba nada más frijolts y yo m, 

mo/u/aba, me eno/aba. hacía mis rabietas pero fodo ero iguaL" 
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Debido a la concepción tradicionalista del padre, éste vefa que el papel 

de un hombre era, como Simón menciona: "casarse, lener hijos, '!lON/me( {} la IJ/l!/er 

-' aportar UIW CO<JjIeración () lo casa pam IOJ gas/oS. Pero podemos ver que él fue el 

único \lIJO' que no siguió este patrOn. Parecería que esto le debió acarrear 

conflictos con su familia, particularmente con su padre, sin embargo, esta 

decisión de Simón aparentemente no le ocasionó problemas, no obstante, él 

fue el único hijo al que el padre envió a la ciudad, con el fin de que trabajara, lo 

que a su vez implicaba alejarlo de la familia. 

Tal vez por ello Simón dice no tener problemas con su familia, 

principalmente con su padre y hermanos hombres, porque al estar lejos de 

ellos no puede saber con precisión lo que éstos piensan de él y por lo tanto no 

se ve en la necesidad de enfrentar esa situación: "lo ,'miad haslo ahorita no (110 

ba tenido problemas con su(amilia), eDos no se melen (f/ mi mdo,]O no me meto", lo de 

ellos -' asunlo amglodo. " 

Aunque a veces a Simón le deprime no tener a sus familiares cerca, 

" plm no vrr a mi familia tan seguido (le aficlo), aunque entiendo que lienen muchas 

oatpaciones, tUkmás tk que el pasaje Jale caro. " 

Otra posible razón por la que su padre no se inmiscuye en su forma de 

ser y de vivir respecto a su soltería, es que Simón ya es un adulto y al parecer 

el padre sólo pudo ejercer autoridad sobre sus hijos cuando éstos eran 

pequeños, ahora al ser mayores los deja conducirse por si mismos: '~ . ,-' ahora 

en dio lodos fuman tklonle tk Ily lodo, será porque.ya eJIá mi, gmlltk o porqlle.ya los 

hijos son mqyores. Sobre todo IIn hennano metlor qm tS bien grosero, a /o mejor porq/l( ya 

está casado y ya Je siente grtlluk, porque CItando u/á IJ01Ttlcho 110 respt/a a nadie. " 

De los familiares con los que ha mantenido una buena relación son sus 

hennanas (igual que cuando era niño): l'las q/lt mego tientn más son mis hermanas, 

nti hermano de Acaplllco (S la que tiene más seguido a f,irtiarme () mi hermano de Pllebla; 

todavía me sigo IItvando Mqor con ellas porqll~ las visito más y porqJa nos tnlentkmoJ 

/ligO!; los otros están más lejOS] nada más los veo cuondo llf!Y o tJer a mí papá. .. 
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Escuela: 

Como ya mencionamos, antes de ingresar a la escuela, Simón recibia 

clases particulares, por parte de gente que conocia su papá: "'IOS enseñaba gente 

particular, nada más nos mSellaban a !ter o a poner /ttras': Estas clases las tomaba 

en cualquier sitio: "tkbajo tk 1111 árbol o en t1IOlquier /JIgar menos en la casa . .. pero ya 

sabíamos /as !tIras] ya sabíamos leer. " 

Podemos decir que para Simón, estudiar fue algo dificil sobre todo al 

ingresar a una escuela y dejar las clases particulares, pues además de las 

tareas propias de la escuela, trabajaba en el campo lo que resultaba bastante 

cansado, aunado a las largas trayeclorias que debía recorrer para llegar a la 

escuela: l'tro IIna bora de camino. Para /o primaria ero muEa horo de camino y pam la 

stmndaria hada 11110 hora de camino dt la casa al pueblo a caballo. Durante 3 añol de 

Stamdana a caballo con uno hora de ida Y olra dt venida. " 

Algo que hacía todavía más difícil su estancia en la escuela era el trato 

de sus compañeros, ya que ellos lo criticaban y molestaban constantemente, 

tal vez debido a que desde entonces mostraba comportamientos diferentes a 

los de los demás, es decir, con tendencias a la homosexualidad: "yo en la esC1/ela 

tllve mllchos probkma.r con los chavos porqlle siempre hablaban, me criticaban, me gritaban, 

y me tkdan IIn montón de cosas . .. yo sufrí mllcho en la esmela . .. yo tenía mis amígos y 

amigas e/l la esC1/ela, yo me Ikvaba bien ron ellos, ron los qlle me llevaba bien pites bien y 

con los qlle no, ni m cuenta . .. '~ 

Ciudad 

Simón salió de su pueblo cuando tenía 20 años, para vivir en la ciudad 

de México. No vino a la ciudad por decisión propia, sino por disposición de su 

padre quien pretendía que su hijo trabajara y ayudara a la familia 

económicamente: "mi papá me trajo, porqlle allá pam trabajar nada más en el compo 

.Y aqllí podía tTl1bajar en algún /JIgar, ganar dinero y ayudarlos a ellos, esa file SIl inltnción 

tk i~ tk ellos, tk todas. Y Plles paro cambiar tk vida, pensaba 'yo, porque en el campo la 
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vida es más dmu, más pesada . ., 

Venir a vivir a la ciudad representó un gran cambio en su vida, primero 

en cuanto a que estaba acostumbrado a la tranquilidad y monotonía de la 

provincia, y al estar aquí se le presentó la oportunidad de salir y conocer 

muchos lugares: "en provillcia flO se saft a ningún lado, de la casa al trabajo y 

diversiones pues allí mismo en la casa a jllgar, no es como aquí de que quiero salir a la cafle, 

irme al cine; allá es muy difmnte". Pero debido a que no estaba acostumbrado a 

salir, cuando tuvo libertad de hacerlo no lo disfrutó porque no sabía hacia 

dónde ír y no tenia con quien hacerlo: "al principio no me gustaba la cilldad, a 10.r 7 

meses ya lile qlltnO regresar, no me gustaba por lo mismo de ufar (//Cln-adO, 110 conoar /o 

cindad ni a lo gente. " 

Simón tardó tiempo en acostumbrarse al estilo de vida citadino, ya que 

éste es muy acelerado en comparación con la vida en provincia: "tombi!fI hay 

fJ1Il saber caminor en la ciudad, porque mando //l/O llega tk prot·jnáa no .fí1be Ili CTuzar una 

calle, porque a mi me pasó al CT1Izar IaJ calles, no conoda nado y fue "'uy dificiL Pero 

gradas a Dios flli saliendo atklante, yo solo júi ap"ndimdo': Sin embargo, dice que 

actualmente prefiere estar en la ciudad que en provincia, pues ya no se 

acostumbraría al tipo de vida de su puebla: "al principio me costó tmbajo pero me jiti 

adaptando, acoSIJlJ11brafldo'y ahora ya me gllsta. La protiflcia ahom me gusta para ir a 

pastar, para ir a tisitar a mi/omina, descansar, pero IJada más. " 

Su padre lo llevó a trabajar con unos abogados, con los que vivió un 

tiempo: ':ro ap"ndi mllcha.r cosas y buenas (trobajando COfl los abo/',ados). ApT/!lJdi a 

tratar COII genlt, dtsde el mi¡t! más alto hasla ti más peqllulo. Aprendí muchas cosas 

blltnaJ de ellos y se los agradezco mucho. Aprmdí a andar eI1 la cilldad] conocí gmte. " 

Después de algún tiempo, cambió de trabajo, lo que lo obligó también a 

cambiar de domicilio, se fue a vivir a casa de un familiar: '~ntri a trabajar a otro 

lado y me fui a vivir con IIna tk mis primas. Me ¡ui porqlle me pagaball m~jor': Pero tuvo 

algunas diferencias con ella y por asa razón tuvo que cambiar nuevamente de 
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casa: )0 It daba lino cierta cantidad a fa semana para que 1/0 eslllvÍtra ahí e!/ balde, y 

además de que le daba esa cantidad, le daba mandado y t!e.rpuéJ quena que le diem más 

dinero.y muchas COJas 1/0 me COllvenatron '~ Se fue entonces a rentar con una familia 

que lo trató en un principio como a un integrante de ésta, pero debido a un 

problema que tuvo con el jefe de la familia se vio en la necesidad de cambiar 

de casa: "hubo UI1 probkma porque se casó uno de mis hermanos y los invité al rancho y el 

Jeñor tomó mucho, Je pa.ró de copas y me la hizo de jamón, porque quiso pegarle a S1I 

e.rpoJay me metí a t!efent!erla y me quiso golpear a mí porque pensó que yo quena andar con 

la esposa, haZ!"e e/favor, y por eso file el problema y me luve que salir': También vivió 

con un hermano que había llegado a la ciudad, pero fue poco el tiempo que 

estuvo con él: "no dmi ahí ni IIn año. " 

Cuando vivía en su pueblo seguía estrictamente las reglas impuestas 

por su padre, pero al llegar a la ciudad se sintió libre para hacer las cosas que 

antes no se le permitían como tomar, fumar e ir a fiestas: "comencé a tomar CIIilndo 

mt ville acá, unas copas, pero con cierto límite, no de estar en la calle todo mosqueado 

porque eJO no va conmigo': Así mismo, al llegar aquí, Simón pudo relacionarse con 

más personas y tener las amistades que en provincia no tuvo: ''si, he lenido 

muchas amistodts, nado más que a veces no los ¡remen/as y se va perdiendo la amistad. " 

Quizás su mayor libertad al llegar a la ciudad fue la de poder 

comportarse como homosexual, sin tener que rendir cuentas a nadie, tal vez 

por ello ahora se muestra renuente a regresar a su pueblo: ''de hecho fue aquí en 

la ciudad (en dande empezó a lener parejas homoslxuales), porque allá en provincia no Je 

puede, /10 hqy tanta peroemón, tonta coso . .. discos, de (sto, dOluu /( vayas a peroutir, a 

1'" cosas qm no t!ebes t!e ver, y más que nada alió no hay nada y aquí en la ciudad plles es 

tolabnente diferente, por eJO es que me destrnmpé más. " 
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Trabajo 

Como hemos señalado Simón ha trabajado desde que era un niño, en 

diversos lugares y realizando diferentes actividades, por lo que él se siente 

orgulloso: "se enseña lino a trab,!jar, es bonito saber de todo.y ahon/a yo, gradas a Dios, 

si haar de todas las cosas, 110 me quedo en /111 árculo que lIomás me quedo aquÍ porque 

nada más sé hacer eslo. Yo si hacer dlStk trabajos puados hasta de oficiaa y .reacillos, 

porque mucho tiempo trahcy"i en oficillOS. JI 

Uno de los empleos donde mejor se ha sentido fue cuando trabajó en 

una tienda de gobierno, debido a que considera que el puesto que 

desempeñaba no era fácil y le demandaba mucha responsabilidad: "era Ufl 

lrabajo de gobierno . .. fue 11M experiencia patln, ahí era n:cepcio,ústa de merraacias 

gtfleraks, tfl la CONASUPO y ahí I"/Jaba el control de todas las enlradas y salidas de 

mercanCÚlJ, yo no manejaba di/uro en eftctit'o pero manqaba todos ¡os blancos, tflStrrJ 

menores, carnes frias, carnes rojas, peifumería, todas /as líneas que manga m/o tienda, yo 

me hacia cargo de toda eso, paree, fácil, p,ro no ,sfácil': Pero la tienda tuvo problemas 

económicos, motivo por el que despidieron al personal, entre ellos Simón: 

"quebró y me liquidaron." . 

Simón ha sido una persona trabajadora que siempre ha buscado salir 

adelante y por ello ha estado en varios empleos: "trabajé en lino fanaacia, '" lino 

fábrica, pero no me gustó porque me pagaban mllJ poquito, me metí a III/a fábrica de 

perfumes. ahí me pagaban m~jor, despu¿r me salí de ahí también. Citando le saft.f de IlII 

trabqjo tS porque quieres superarle. Después me./úi a IIlla ins1itllción. abí me pagaban más 

que tn los ptr!umes ptrV despuis me .rolí y pues]o me lJil/e pam acá] cs1f!Y gal/ando más. " 

Su último y actual empleo, desde hace tres años, consiste en realizar la 

limpieza en la institución de enfermos anónimos, en donde llegó por 

recomendación de unos amigos: "estuve trabajando en IIn hospital y ah! cOllod a UIIOS 

amigos que trabqjaban aquí y me dijeron que Ilecesitaban a lino per.rona y me vine a 
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trab,!/ar. " 

El tiempo en el que ha trabajado en esle lugar, se ha sentido muy bien, 

ya que él considera que ha tenido buenas experiencias: "pues bonita, porqlle 

aprmdes tI tralar eOll toda clase de j!,tnte,'yo que aq/lí hqy de todo, desde m¡ry hlllnildu 

has/a grosero.r. " 

Amigos: 

Simón ha sido una persona muy solitaria desde que era un niño, a esa 

edad sólo contaba con la amistad y compañía de sus primos y hermanos ya 

que por un lado, sus activídades no le permitían buscar a otros niños fuera de 

su familia, y por otro lado, los otros niños de su pueblo, al parecer, no lo 

buscaban: ¡'amigos sólo los compañeros de /o eJcuela, amigos de afuera no tuve nunca, no 

llIt bllscarou ni los busq"é, También los primos y /lada más. " 

Al llegar a la ciudad su número de amigos aumentó, pues aquí conoció a 

mucha gente, tanto en el lugar en donde vivía como en su trabajo, pero a lo 

largo del tiempo ha perdído contacto con algunos de ellos: "mis primeros 

amislatks ya MS perdí lodas. Como yo me salí ah! tk ese lrobajo, ya 1/0 1110( como 

localizarlos. " 

Para él la amistad tiene un valor muy importante, y ahora que se 

encuentra enfermo y alejado de su familia, sus amigos son el único apoyo con 

el que cuenta aquí en la ciudad: "MS amigos le ayudan a dislTrlutt ya q/le olvitks /In 

poco lit ",jú1Hedad". Pero no todos sus amigos tienen conocimiento de su 

enfermedad, de hecho algunas veces trata de ocultar totalmente su 

padecimiento, por lo cual tiene que ser muy cuidadoso cuando está con ellos: 

l'de hecho cuando tJ/f!Y con amigos en un tafo, conviviendo, si ya saben plles les digo me vqy a 

lomar mis medid/laS, pero cuando no JfJben es el problema, porque no me los puedo tomar)l 

tengo que escondenne, no puedo lománnelas delante de la gente que no sabe, para que no se 

enleren, eso nado más se lo plutkS contar a la genlt que le tienes confianza, pero no todo el 

mundo tiene ql1( mterarse. JI 
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En el circulo de amigos de Simón, han habido algunos infectados de 

VIH, unos de ellos ya murieron, otros están en etapa terminal y otros más se 

encuentran en etapa de latencia: udmlro & mis amigos, hay persollas il/fecladas de 

VIH,y ml/cha gente se ha muerto . .. otros ya e.flÓ" por mOnr.f/!. " 

Simón cree que él está muy bien pues hasta este momento no ha 

presentado ningún sintoma, atribuye este bienestar a que no se ha dejado 

vencer, a que trata de no deprimirse y de que siempre se mantiene ocupado: 

umim, " v'!)' a ploticar IIn caso & lino dt ell()J, porque yo desdt el odm,1a.Y ocho (dtJ& rse 

entollcrs está inftctodtJ);y iI supueslamente andaba /Ji"" (rejiri¿lIdosr a 1m amigo) allflt,ba 

con llna parda como Ins años o cinco años feüces, PlltS ¡bOll] me túitaball y /omábmnoJ, 

comíamos, tomábamos cafl, ploticábamos echalldo Trlo)o'y lodo. Ellos llJuy ftlices, !huy 

contentos, pt11'IJue andaban bien, pero HUI/CIJ .re imaginaroll qllt ... bumo a mi /lO me lo 

dijeron, pero ellos han dt haber imaginado - i.rte ya .re va ha morir, lime SI DA, que sé yo . 

peroyo fIJInco me imaginé que a Ira/'is de lox OIlos ese char'o se simle /l/a/, se pOfle l1Ial..y l'a 

al Seguro, y lo primero que le diagnostican es el VIH, dtspuis me lo CI/enla, y cómo es 

posible si /11 estabas 11119 bien, k sentías m¡q bim, le t'eías 11119 bit/l, flO eJ qlle yo me .rienlo 

m'9' ma~ y allí empe'(j SIl rollo dt que eslaba malo y malo, y seguia. Y él, 110 sé cómo lo 

/011/0, porque en 111/ año se fue, l/O lo supo aJ1i"ilar o q1llin sabe, le '!ftctó /alllo, que lalllo 

se murió II como St murió tI otro, .rt murieron Io.f dos. " 

El hecho de que una persona cercana a Simón muera, a causa de una 

enfermedad que él también padece hace que piense en su propia muerte: "eso 

me hace pensar que yo latnbi¿n tengo que fitgar a eJe camino, eJO lS lo que pienJo, 110 pimso 

en o/m cosa, más qlle eso, pie julanito se '''JlriÓ de ulo y larde o lemprallo]o tengo qJle 

Iftgar. " 
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Homosexualidad: 

Desde su infancia Simón se relacionó con personas de su mismo sexo 

con las que realizaba actividades que de alguna manera, pudieron contribuir en 

su preferencia sexual: "/tnía muchos (primos), me lI,vaba bien con e/los, Jilgábamos o 

I/OJ íbamoJ a bañar al fÍo todoJ en bola a fttgar con el agIta, cualquier cosa. " 

Él reconoce que desde niño ya sentía una atracción tanto hacia las 

niñas como hacia los niños: "lo verrlod a mí me /lomaban lo atención dmú que iba a 

la esmela, /onlo !Jombres como m/gertJ. " 

Llegando a la adolescencia comenzó a sentirse atraído por una persona 

de su mismo sexo, en la secundaria: 'Ji" hace tanto tiempo que ya no me acuerdo, 

p",s fue un amor plotónico, n1/nca hubo nado porque IIImco It dije /o que sentí, imagína/t 

me hubiera agarrado a cachetadas". Asi como a este chico nunca le dijo sus 

sentimientos, hubo otras ocasiones en las que no se acercó a las personas que 

le gustaban por no tener la seguridad de que fueran homosexuales y por lo 

tanto temía que lo rechazaran o incluso golpearan, pero a través de su estancia 

en la ciudad fue conociendo los lugares de reunión de homosexuales, entonces 

pudo relacionarse con plena confianza: "simplemente tienes que saber que sea gay, 

por e¡emplo si lo conoces tll blgares que frecuentan los gays, hay muchísimos, hay bam, hay 

I?Jtaurafl/es, c!llbes depoTtivos, hay muchos lugares en donde puedes encontrar gen/t gay y 

relacionarte,y ya puedes Olletltarle el can a alguien que le g/tIte. " 

Pero pasó mucho tiempo para que conociera este tipo de lugares, pues 

al llegar a la ciudad no conocía a nadie con sus mismas preferencias, sus 

primeros encuentros fueron casuales cuando él salia a pasear: "ah! en lo 

alomedo, ya hahía pasado tiempo, años, desde q1/e lItgue a /o ciudad, no fue luego luego,fue 

como 6 o 7 allOJ d"'pués, ya que me había desenVllel10 1/n poco más de cómo IItguI. .. 

fueron COmo 6 o 7 años después. . . a veces en dande yo trabajaba, que era un club 

deportivo, ihan a jl/gar y nos conocíamos, a veas iba mucha gente y algunos eron gays, y se 
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baáa /JIto (admita, que le presmlo a fitlolJito o vamos a 111/0 fiesta. " 

Su primer encuentro sexual fue durante la adolescencia cuando aún 

vivía en provincia, fue con su primo, por insistencia del propio Simón, ya que su 

primo aparentemente no tenía preferencias homosexuales, ': .. fue haa tanto 

titmpo que ya l/O me acuerdo, creo que Unía menos de 18 diios, fU! alió en mi tierra, con li1l 

pariUl/e, un primo . .. de hecho máJ que liada fue mi C1I/pa porque yo empecé yyo creo que 

por tanto fastidiar aaptó, pero i! se casó y tuvo hijos . .. ¿¡ seTÍa Ul/OS 4 o 5 años mayor que 

'yo. .. él flIlI1Ca dijo nada porque no le convenía que se supiem y.yo tampoco . .. a lo mejor 

fue por C1IrioJidad .. era más fácil con el primo porque es/abamos muy aUegados, íbamos 

a jugar, íbamos a bañamos al TÍo o acompañábamos a los abuelos en la noche, porque 

nJlestros padres mandaban a /lno tk SI/S hijos pam que acompañamn a los abuelitos porque 

'ya estaban gmntks'y por Ji alguna cosa les pasaba,'y pues me gustaba irme a quedar,'y ahí 

nos juntábamos, jugábamos, cenábamos'y nos íbamos a dormir. . . ClllJndo estabamos 

acostados, con palabras no, nada más así con caricias, agarrándolo. pero titar/e me gustas o 

quiero estar contigo no . .. no se dejaba, pero tampoco se e"ojaba'~ Ese fue el único 

encuentro sexual entre elios, pues después de eso no volvieron a tener la 

amistad de antes: "como Ji no "OS conociémmos, nos seg1lÍl1mos ,ientÚJ pero nada más "OS 

tkcíamos hola, bumos días'y.JO. " 

Su primera relación de pareja fue aquí en la ciudad, con un hombre al 

que conoció cuando trabajaba en una falTTlacia. Experiencia que no reCUerda 

con agrado: l'de tID liD me quiero acordar, porque nado más me quiso para saC017l1t 

dinero .y no creo que eso haya Jido amor. .. fue una experiencia chica, tk poco tiempo, 

porqrlt esta pefJona me robó unas cosas.y ahí acabo todo. La relación ,m mlry bonita, pero 

lo que pasa es qm tkspuis tk que me robaron mis cosas se acabo todo, porque jamás volvió, 

a pesor de todo fu, bonita.Y fue fea. " 

Aunque señala que alguna vez se relacionó con una mujer: ha« muchos 

años hubo lIna mtger, pero file hace como veinte años; era URa compañera de trabqjo. Antu 

.y tkspuis tk ,1Ia me he relacionado sólo con hombres . .. caJi ca.ri me obligaron'y tlll'e que 
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aceptar: Me presiotló su mamá, bueno, 110 me obligó, P(f'Q por no quedar ma~]o k m/n". 

Este encuentro no fue para comprobar su homosexualidad o por intentar ser 

heterosexual, sólo sucedió por presión social, "no, file por no quedar 111a/ e/l e." 

momento. .. dummos como un mes, pero del acostón nado más fue una l!tU ya . .. !1O sentí 

nada, como que flO me gustó. .. al estar con ello sentí muchos nervios, me sentí incómodo 

más que nada, me incomodaba estar ahí a fuuza. J' 

Según los comentarios de Simón, su familia nunca ha tenido pleno 

conocimiento de su homosexualidad, lo que ha contribuido para que no se 

susciten conflictos entre ellos: "hasta ahorita no hay ningún problema, PlltS .yo 

abiertmnel/u nllnca les he dicho lo qlle say, o /o qlle flli o lo qlle say, nunca les he dicho. De 

hecho abierlomenl.e no /o saben, pero se han tk imaginar, se imaginan pues /10 SOIl tontos, 

pam mi edad y pam que esu yo s%, qlle no esli casado o nada tk tSo . .. pero /10 me han 

dicho nada, no se meUn con mi vida y yo tampoco me melo con la tk e//os'y a.f1mlo 

amglado~ Menciona que su madre seguramente supo que es homosexual, aun 

sin que él se lo dijera "pues /o int1fY<n, las madns tienen IIn sentido. . . nllnca me dijo 

nado, a /o m9'or se dio cuenta o a /o mejor no, porqlle atkmás las madres tk pro/inda no 

soben tanto tk eso, al menos anUs l/O, ahom como que ya más fádl puedm darse cuenta. " 

Tal vez una de las razones por las que Simón no manifiesta 

abiertamente su homosexualidad ante su familia y ante ciertas personas, es 

que este tema es muy estigmatizado, lleno de prejuicios y tabúes: '~iempre va ha 

existir genu q"e no vea normal esto (refiriéndose a la homosexualidad) atkmás uta no es 

JlIUl enfermedad '~ 

Considerando que su familia es demasiado tradicionalista, y que en 

provincia las personas tienen una mentalidad más cerrada que las de la ciudad, 

para Simón resulta todavía más difícil hablarles de sus preferencias sexuales, 

'a /o mqor rtaCaonO/l ma~ más los hombres, mi papá y mis hermanos, las mzgerrs a lo 

mejor son consaentu, aceptarían, pero los hombres no. " 

Simón considera que su homosexualidad es de nacimiento, por lo tanto 
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dice no sentir culpa por ser diferente, pues además cree que la 

homosexualidad es sólo cuestión de preferencias sexuales y ocurre tanto en 

hombres como en mujeres: l'lJt!y mllchos caSOJ en donde las personas se hacm.y lo mío 

(S dude chiquito, desde ni/iD, yo no pedí nacer asi t.(]1npoco, no fue mi culpa;yo asi nad así, 

desde chiquillo fiti creciendo así, yo no hit'! la CIIlpa, muchas personas así S011 . .. (fl la 

rJC1Ie/o sianpre andaba con niños y niñas y en el campo lrabajaba con mis bmwnos y mi 

papá, no sé a que se tkba. .. lo que pasa, luego dicen, que larl10 el hombre tiene hormonas 

masculillOS como honnonas ftmmil1l1S, y la mtger igual, no sé, a lo mejor se desonvllan más 

!tu hOTmOllOS fimminas'y por eso . .. así pilllso yo, fe haces o naces as(y por eso eres 

hOlnos/XI/al, me imagino.yo, quién sabe . .. ': 

Fue hasta los 25 años, ya estando en la ciudad, cuando acepta 

abiertamente su homosexualidad, tal vez porque el mismo medio lo favorecía, 

pues en el pueblo donde vivía había pocas personas con quienes relacionarse, 

y entre ellas tal vez no había homosexuales, en cambio en la ciudad hay un 

mayor porcentaje de homosexuales, e incluso hay lugares en donde se reúnen, 

además de que a diferencia del pueblo, en donde generalmente todos se 

conocen, en la ciudad podía comportarse libremente, pues aunque algunas 

personas podrían verlo y quizás juzgarlo estas personas resultaban tolalmente 

ajenas a él: ': .. a partir tk como los 25 años, antes no, me daba pena': Simón 

asegura que a esa edad manifestó su homosexualidad al mundo entero, pero 

es claro que su familia era la excepción: ''para el mundo entero . . , bueno,yo creo que 

/o familia sabe, porque yo nunCt/ les he dicho abief1dmente s'!)' homosexual, me gll,rtan los 

hombres porque en ese momento me da una cachetada mi papá, o no si como rtocciont, pero 

/o madre no es tonta, /o madre sabe todo lo que al hijo le pasa, más que el padre. Yo creo 

que sabe, IUlda más que como no se meten en Ini vida y'y0 no me meto tampoco, asunto 

arnglado. Por qemplo, mis hermanas, a poco no se IJan a enlerar. De que sabell, sabm. /0 

que posa es que me ".pelan. " 
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Parejas: 

Como ya se mencionó en algún momento, de acuerdo con la visión 

tradicionalista de su familia y la postura machista de su padre, el papel de 

Simón en la edad adulta era la de fonnar una familia. Pero debido a sus 

preferencias sexuales, no pudo llevar a cabo tal papel, pues aunque él cree en 

el matrimonio, ahora sabe que no es necesario para tener una relación de 

pareja: "a veces no es necesario porque a IJeces te casa.r ahorita, haces Ull jieJ/ófI, le gastas 

/O, mil" de peJO' Y deJf!uiJ U utá, divorciando y de qlll le Jirve lanta bulla, para qué Ji 

de.rplliJ cada C1/al por J1I lada Y lo, hijo, ,on lo, qlle Jt quedall a .fllfrir, yeso ya /o he ,islo 

en mi familia, en amigos; entoltcts yo no le veo el caso casarse y Imer llna familia . . , 

Simón obviamente ha vivido en unión libre con sus parejas, y señala que 

esto tiene la venlaja de que la relación dura mientras ambos disfrutan de ella: 

'~e puede vivir en unión libre y Ji no Jt entienden cada qllien por S1l lado. " 

A pesar de que ha tenido muchas parejas a lo largo de su vida, desde 

hace cinco años no tiene pareja fonnal, sólo ha tenido lo que él llama 

"aventuras", pues no considera necesario tener una relación estable, señala 

que no vale la pena, ya que en un principio hay mucho amor y después todo 

tennina, cabría señalar que la razón principal de ello parece ser el estar 

infectado de VIH: 'Í] veces u necesario una relación, pero a veces no porque al principio 

hay mucho amor pero deJf!uls todo se V1Ie¡'~ costumbrr y entonas no tiene caso. Eso pasa t1l 

todaJ las parejas ya sea hombrr y mujer, mujer y mujer u hombrr y hombre. " 

Para él, el amor etemo no existe, y prefiere terminar la relación antes 

de que se convierta en costumbre, por ello prefiere lener varias relaciones: " (J 

bueno conocer gente y te/ler varias relociones porque el amor no es tiento, siempre termina 

convirtiéndose en costumbre. " 

Simón siempre ha buscado en las parejas que ha tenido amor y 

comprensión mutua, aunque esto sólo lo ha obtenido por poco tiempo, pues 

lodas sus relaciones al parecer lenninan en monotonía: ''convivir mutuamtllle, 

ayudarJe uno al otro, tfJ laJ buenas y en las malas, en lodas /O, Jenlidos, eso (J /o que Ul/O 
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bllsca. Comprmder.re.y !!trarse bien y tOlnhibl IIna compa¡iía para l/O sentirse 1011 solo. " 

Con la pareja que vivía cuando se enteró que estaba infectado de VIH 

no duró mucho tiempo, aunque la causa no fue la infección misma, sino que 

esta persona le fue infiel con uno de sus amigos. Después de terminar la 

relación, Simón ya no supo nada de él, no supo tampoco si se contagió, 

aunque lo más lógico es pensar que sí fue así. Posterior a esta ruptura, Simón 

ya no formó parejas estables, sólo buscaba personas con quien satisfacer sus 

necesidades sexuales. Respecto a esto, él pocas veces advertía a sus 

compañeros sexuales que estaba infectado, pues señala que no tenía ningún 

caso hacerlo, ya que él los cuidaba al utilizar protección: "se c"idan ambos(alllsar 

protección), ú cuidas tú y midas a tll pareja. " 

Argumenta que no a todas sus parejas sexuales les habla de su 

infección porque en ocasiones no existe en ellos la confianza necesaria: "PIlU 

de lo confianza (de uo dqunde que les diga o no) si ttí utás conscimú de que ú utás 

cuidando, que tItós lIsando la prevención adecuada, además no titile porque enlerarse'~ Sin 

embargo, creemos que hay dos posibles razones importantes por las que 

Simón no comenta su infección, una de ellas es que al hacerlo, las personas 

pueden rechazarlo y no acceder a tener un encuentro sexual con él: 'it veces 

reaccionaban bitn y otros se daban lo media "",Ito y se iban, o si no habia pmonas qlle si 

te aceptaban, como qltt no había ningún problema, aunque hay que tomór /as precauciones 

debidas". Otra razón por la que creemos que Simón no advierte de su infección 

es que tal vez el ocultar su estado sea una forma de venganza, pues la 

persona que le transmitió el virus nunca le advirlió sobre el posible contagio, y 

entonces Simón, de alguna manera, está haciendo lo mismo. Al cuestionarlo 

sobre esta posibilidad respondió: "si, pero a mí además de que no me lo dijeron 

tampoco usaron protecció", ahom sr ha hablado mucho de que pl/edes tmer relaciones pero 

con precallción, porque con el condón utás al 90% Sl!!,ro". Al plantearle la posibilidad 

de que él contagie a otra persona con el virus, señaló que se sentiría culpable 

y por lo tanto con remordimientos: "pues con algo de remordimiento, pero he tomado 
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las pmaucione~ .. por ejemplo, Jiyo tuve relaciones COII af!,lIiel1 y me infectó,'y .yo ¡(ligo 

relodones con otros y así, es una cadena que se va fonnando y que nunca se va a acabar,.y 

hay gel1te que si In hace, pero yo no hago eso, pero hay gente qm .ri In hace, Úl/ ¡,ez por 

dese.rperaaón, o porque se simle mal lo persolla, por dupecho pasa a fngar a olros,)' es /01 

cuento de nunca acabar, CIIántos se inftctan dianamente, las estadíslica.r dicen que ya hqy /1/1 

mOfllón de gente infectada. " 

Historia médica: 

Simón habia sido una persona muy sana, pues sólo llegaba a tener 

padeCimientos comunes y pasajeros: "In norma!, gripas y cuak¡uier cosa': De 

hecho podría decirse que pese a estar infectado con el VIH se ha mantenido en 

un buen estado de salud, pues no ha tenido ninguna enfermedad o recaída 

durante los 13 años que vive con el virus: "tengo trea años con él (viros) desde /988, 

a la fecha me he sentido bien, a la fecha nUnca he esÚldo hospiÚllizado, hasÚl ahon/a be 

estado bün, bueno, me he sentido biefL " 

Simón comenzó a presentar algunos síntomas, por lo que acudió con el 

médico, y fue a partir de un estudio general que se sospechó de su infección 

de VIH; tuvo que practicarse los análisis correspondientes para la confirmación 

de tal sospecha: '~l médico me mando hacer un estudio en genem!, de a/Ii se basaron'y 

me hicieron el EUSA, porque no me dijo 1"e me iba a hacer IIn EUSA, .rino fue IIn 

generoL .. pues fm por Ins rewbados, de hecho cuando t. mandan hacer unos análisis te 10J 

dall f¡tego, dos o tm días;'y a mí me los tarrlaron mucho, y plluyo 'ya ¡mía la sospecha,'y 

dIje estos me van a Jalircon . . '.y me dedan ven tal día,yyo me sentla mal e iba y no me lo.r 

querían dar, o no estaban o no habiatl salida JJ 

Después de conocer el resullado y siendo éste positivo, acudió al IMSS 

a la clínica de especialidades donde pidió que le practicaran nuevos estudios 

confirmatorios, los resultados fueron los mismos, estaba infectado de VIH: 

"después de mi clínica me fui a la Raza a especialidades y ahí me hicieron el Westmt, y me 
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hicieron otro EUSA y pues salió positivo, y ti Westem es pam cOIifinnar porqlle el 

EUJA alJeces falla, por eso me lo hice dos o veces, dos o tres veces. " 

Una vez que le dieron los resultados confirmatorios, y supo que éslos 

eran positivos, lo primero que pasó por la mente de Simón fue que iba a morir: 

11 /o que se te viene primero a la mente es la muerte, cuando It dian por primera vt:{í. no 

nodo más yo, todos. " 

Durante el tiempo en que Simón ha estado infectado, ha cuidado mucho 

de su salud, pues sabe que cualquier enfermedad oportunista podría causarle 

la muerte, es muy cuidadoso en sus hábilos higiénicos, de alimentación, así 

como en el régimen médico en cuanto al tratamiento y las visitas al Seguro: "lo 

qlle hago es pora bien mío, para mí persona, por eimplo qlle v'!)' o haar rjemcio es pam 

senli17l1t bien, no paro tener 1m alerpazo o para prrS1tl7Jir, no. Es porque también el 

~jeTricio me hact bí'en. . . el estar tomantÚJ ti medicamento es comO 1111 régimen, es COlIJO si 

fueros a comer, como si tuvieras que almorzar, como si tuvieras que comer a las dos, pORle 

que tengas una hora atk=da para la comida, y es osi el medicamento, por rjemplo el 

medicamento es cada daa horas, me lo tengo que tomar a /as diez de la mañana y a /as diez 

de la noche, ponlt diez o diezy =110, pon quince minutos que te atmses o que te pases, 

pues no es la gmlJ cosa, pero ya uno hora es 1m rrtraJO, 11M hora más, una hora después 

desequilibra el horario y toda eso debe de ser exactamente a SIl hora para que no haya 

contradicciones en el medicamento, porque el mediCtl/lltnto es 0/19 dtlicado. u 

El tratamiento para controlar el VIH es continuo y resulta bastante caro, 

razón por la que muchas personas mueren al no tener los medios económicos 

para atenderse, pero en el caso de Simón la atención y los medicamentos son 

proporcionados por el Seguro Social: "pues mi tratamiento es de diez mil a doa: mil 

pesos men.rualts . .. me lo da el Seguro, si yo no lut;em el Seguro ya me habría mumo . .. 

aqtá lo que gano no es la gran cosa, pero sí me ayuda en el asptclO de qlle no gasto nada en 

médicos ni medianas, eso es lUIda más para gastas personaks y otras cosas. El medicamento 

le lo dan paro un mes, de hecho hoy fui, ahí tengo mi Mtación en el refrigerador,.y no lo 
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lienes que dejar tk lomar, si lo dejas tk 10lnor 111 C1Ierpo se hoa resislenle al medicammlo y 

de nada siro!, por qtmplo, dtjas de lomarlo ocho t!ía.f o quince o un mt.r'y te lo !J/lt!lltS a 

empezar ya no le sin'l, porque lu cuerpo se hace resisten/e a tI, a ue medicoIHet/to; l/ectsitas 

empezar otro nuevo esquema de medicamentos, por qemplo, los míos fOil /In cóctel de 

medicamentos, son OItllro, p/lros Of/liviraks, pero de lino Jon ocho cópSllla.r, pero cap.fIIlo/as, 

de otro son dos y de otro Jon una y lino; viel/m .rimdo como doce o trece pastillas a /os dieZ 

tk /o mañana y olras lrea postillos a /os diez tk /o noche, cado do« horas. " 

Repercusiones de la enfermedad 

Como suele suceder, cuando las personas padecen una enfermedad 

grave lo que más les afecta es su estado emocional. así pasó con Simón quien, 

al saberse infectado con el VIH, se deprimió y perdió el interés por lo que antes 

le importaba: "prime", el C1Ierpo resienle d estado físico y no "'stO/Id e, atkmás tk que le 

deprime y no tienes ganas tk hactr /os cosa.r'; de inmediato pensó que su muerte 

estaba próxima y se preocupaba por ello: ""'ego tkda'l: ya lo limuy " "OS a morir 

mañana o te queda un mes o dos mues. Yo estaba IR'!)' dq;rimido, sin ganas de nado, ni de 

compraf71Je ropa, ni nada, ni cosos personal u, para qu¿ si ya me Puy a morir, y /os vuy a 

dejar. Yo era tk /os personas que me gllstabo algo y me lo compraba, una chamolTt1, UIlOS 

Zapolos, un panlalón". Pero ahora considera que no debe preocuparse, pues la 

muerte le ocurre a todas las personas ya sea que estén sanas o enfermas: 

lf todos vamos a morir. " 

Respecto a la relación con los demás, Simón no ha tenido ningún 

problema por su padecimiento, aunque aquí tiene mucho que ver que son 

pocas las personas que lo saben: "/o gente qUl sabe lo que lengo no m, ",chOZo. " 

Desde que Simón conoció su padecimiento ha procurado cuidarse y 

quizá por ello no ha presentado algún problema con su salud: "Imlo d, comtr 

tod.o /o que la Nutrióloga me dice, siempre he e.rtod.o "1 mi puo nonnal, no he tenido muchas 

consecuencias como .otras perso1li1..r,yo de ahí !ne guío': Simón se cuida mucho, pero 
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hacerlo no le resultó muy fácil, sobre todo en cuanto a tomar sus 

medicamentos, pues es una rutina muy estricta y además a él nunca le había 

gustado ingerir medicinas, y las que le recetaron le provocaban náuseas: "lRe 

cosIó mucho Imbajo porque yo soy mu)' asqueroso para lomar pastillas, pam cualquier cosa, 

porque cado vez me don mucho asco y hqy Inedicamentos que cuando no It caen le don asco, 

nauseas y titiles que volver. Todos son antivimks, htry anlivimles que tII lugar de hactrú 

billl te haan daño, pero por un lado le OJ1,dan, pero por olro ú hacrn daño, le tksl"'Yen el 

hígado, lo.r riñolles, kJs pulmones. Es cue.rlión dt que tienm que caerte bi'tn, de qlle 1" Cl/tlPO 

actJ!te el medicamento, si no lo acepta tienes que ir roll el médico a que te cambie el esquema 

tk medicammtos, porque si no ú tkstmye, por un lado le '!Y"da y por otro le está amolando, 

a mí me paJó nada más COIl lino, pero me lo cambiaron Inego; yo sentía que andaba como 

volando, como drogado, como sooántbulo, y !o tkji, me hii!' ma!, me cayo maL , , 110 se có,no 

estaba hecho, " 

Tal vez por el hecho de que Simón se cuida mucho, de que en general 

ha sido una persona tranquila, no ha tenido que cambiar su ritmo de vida tan 

drásticamente: "tk hecho fi""ar nllnco me ha gustatÚJ y fiestas si he itÚJ, anles em más 

fiestero. Como le dije, lino va madumndo, como q/le ya se le va pasando las ganas, pero si 

ti'!) a fiestas, a reuniones, a los discos, nO mucho pero sí. " 

En el área sexual, es en donde parece haber afectado más el hecho de 

estar infectado, pues a partir de ello su actividad sexual disminuyó: "tal veií 

plletk que me haya abslenitÚJ IIn poco más n, Aunque menciona que esto no le ha 

afectado mucho. 

Proyecto de vida: 

Simón desde que era pequeño deseaba superarse, por eso fue que vino 

a la ciudad para no seguir llevando la vida del pueblo, tuvo varios empleos 

cada vez buscando mejorar el anterior. Pero sus esfuerzos no le han permitido 

tener los medios económicos para realizar todos de sus planes: "me encanta 
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andar viqjando, eso de viajar sr me ha C1Imp/ido, IJO en muchos lugares, no t1I muchos países, 

pem lo que yo he podido lo he logrado. . mi anhelo u una casa'y nunca hasta ahorita he 

podido, pero tn uo andIJ, en ese pf'f!Yecto ando, de o ver si puedo tener mi casa. . . y a lo 

mqor a través tk! fitmpo tombitn me gllSto IIn COfTO o UI10 molo, me fascinan a mi las 

1II0tos y los vityes. " 

Actualmente su prioridad es disfrutar al máximo lo que tiene y la vida, 

aunque desea encontrar una persona con quien compartirla: '~ .. seguir adelante, 

mllir la vida como viene, y si hay lino persona q/u. . . que ts muy dificil encontrar una 

persona que te ",tienda, que te comprenda y que te acepti con todos /os deftctos que tengas. 

NeceJitas conocer bim a ua gente, para pod,r colifiar en la p,rsona, puu tantas cosas qu, te 

pasan. . . yo quiero muchas cosas puv no J( me haaIL . . ahorita tengo unos meses 

querienda que m' den mi casa, p,m por pmblrmas de pap,lrs no s, ha podido, también 

úngo muchas ganas de viajar en 1111 avión porque nl/nca me he subido a lino, pero a ver si se 

me concede, o /tner un canv . .. visitar más a /o familia, porque estar viviendo con dios pues 

no, P'TV sí v,rIos más fmllente puede s'r, me gustaria, no /o hago puu /o reonómico no /o 

permite, no gano /o suficiente para ular viojando a cada rato a pmvincia, pem puedo hablar 

por /lUjono, así si cómo está la familia y ya. .. la verdad no me preocupa nada, pues ya Ji 

me muem a fuerza me entierran o a ver que hoan porque tienen que haar algo'y /o que 

tengo, /o que puedo agenciar, porque no tengo ningún testamento, ninguna ho/a escrita, de 

qu' a fu/onito (Jto, a menganito lo otm, ahí que los vivos J( hagan pe/otas. " 

Muerte: 

Simón se enfrentó a la muerte desde pequeño, mediante la muerte de 

familiares: "antes de mi abuelita 11/;lfieron mis otros tres abuelos': pero estas muertes 

no le afectaron, fue hasta cuando muere su abuela cuando piensa más 

detenidamente en la muerte, pues no estuvo a su lado cuando esto sucedió: 

" el día que se Murió ni siquiera me avisaron sino días después . .. me smtí triste PUts ya no 

/o iba a ver': Él menciona que las muertes anteriores a la de Su abuela no 
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generaron en él ningún cuestionamiento, lo tomó como si fuera algo normal: 

"pues nonnal, cuando ellos murieron trayo ml9 chamaco,,} a CStl edad 110 se siente Ion/o': 

Además de que nunca recibió alguna explicación ante estos hechos por parte 

de sus padres o de alguna persona mayor: ')/0 me dijeron liada, sólo que se habían 

muuto. " 

los rituales funerarios que la familia ha realizado ante la muerte de uno 

de sus miembros son los tradicionales de la religión católica: "pues los ve/oron 

lodo /o noche; alolro día como a /os diez u ona di /o mañana los enúrraron, y dispuir los 

rosarios y el novenario. " 

la muerte más reciente a la que Simón se ha enfrentado, ya en la edad 

adulta, es la de su madre, quien murió de un derrame cerebral, cuando él se 

encontraba viviendo en la ciudad, por lo que no pudo estar con ella en los 

últimos meses de vida, ni en sus últimos momentos en el hospital: "no pudi 

dupuJif1lJt de elln porque mi papá me mando a 0IJ1S0rk o lino de mis humanas que vivía 

en pueblo y mando me fui mi mamó murió, por eso ya no pudi eslar presenle C1UJndo 

mudó. n 

En cuanto a sus creencias en tomo a la muerte, Simón duda, pero no 

descarta la posibilidad de que exista una vida después de morir en donde las 

personas puedan reencontrarse: "quiln sabe yo no puedo asegumrlo, pues no ha 

habido IIn muerto que hqya trgnsado para decirnos que si se encontni con Sil mamá, pero 

puede ser. " 

Para Simón la muerte es el fin de la vida, acontecimiento que tarde o 

temprano ocurre: t'dqar tk existir y atkmás es algo natllral pues todos nos [.'OInOS a 

morir. . . así es, nadie tiene asegllrada la vida'~ Pero considera que aunque sea un 

evento natural siempre nos afectará emocionalmente: "nos liene que afielar 

porqlle Je acaba todo. " 

A pesar de que él dice reconocer que tiene una enfermedad incurable, 

no se ha permitido pensar en la probabilidad de una muerte cercana: "osi no lo 
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he pensado porqm no. tiene ca.ro, .ya que flOS la pasan amar pmsafldo '" esoy dejanamos de 

ecbark ganas y nos depnminamos. " 

Siendo de religión católica, su principal miedo a la muerte radica en el 

hecho de ser juzgado por Dios, sobre todo en cuanto a su homosexualidad: 

"pues a dejar de vivir y sobre todo a entregar mentas a Dios, acerra de lo que he becho efl 

esta vida. . . por ser homosexllal po"}ue no sé .ri sea mal visto por Dios, pero es mal,.sto 

por la sociedad. . . pero que sepa yo no es un pecado. Un pecado mortal no es porque Ufl 

pecado mortal es robar, matar, violar, eso sí yo /lomo pecados morlaks, pero ser homosexual 

yo digo que flO . .. a lo mejor Dios no lo ve romo rosa bllena porque creó al hombre y creó a 

la mujer para que hicieran pareja, flO precisamente los creó para que se jUfltaran parejaJ de! 

mismo sexo, por eso creó al hombre y a la mujer; pues en los anima/u tambiéfl hay hembra 

y macho para qr« hubiera reproducción . .. no precisamente lo siento romo IIn castigo porque 

e! vi",s del VIH todo el mundo lo puede tener; sta bombre, sea mujer u homosexual, sea 

quien sea, todos están expuestos al vinls. " 

Como ya mencionamos, Simón evita pensar que está enfenno y en que 

morirá, sin embargo, cuando alguno de sus amigos con SIDA muere, visualiza 

indirectamente su deceso: "yo también tengo que lftgar a ese camino, eso es lo que 

pimso, no pienso en otm coso, más que eso, que ¡l/hniIO se murió de estoy tam! o temprano 

yo Uf/go que lftgar. " 

Etapas: 

Desde que contactamos a Simón para solicitarle las entrevistas, se 

mostró renuente e incluso podríamos decir que un tanto molesto, a pesar de 

que él no tenía la certeza de que sabíamos sobre su enfennedad, cuando se lo 

planteamos se sorprendió, le molestó que la coordinadora de la Institución nos 

hubiera dado esa infonnación. Su recelo se debía a que él siempre ha tratado 

de evitar que la gente se entere de su enfennedad; aunque se encontraba en 

un lugar donde están los enfennos lenninales, Simón no se considera parte de 

ese grupo de personas. Al enterarse que nosotros conocíamos de su 
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padecimiento él dijo que hablar de ello no le incomodaba, pero la forma y el 

tono en como lo dijo fue un tanto agresivo. Sin embargo, como vemos en el 

fragmento siguiente, quiso confirmar que las entrevistas con él fueran 

anónimas, lo que nos hace pensar que hay una contradicción en lo que dice, 

pues señala no avergonzarse de su enfermedad y que la considera como 

cualquier otra, pero se empeña en mantenerla oculta: "No, no IRl moksta, no lS 

cosa del otro mundo es 11M tnftrmedad como cttalquier otra, ¿esto ts anonimato?': "esle ... 

no me OIJt'l.iimzo de lUIda. 11 

Simón reconoce estar infectado por el VIH, pero al hablar de que él es 

un enfermo se muestra renuente a aceptarlo, pues para él estar enfermo 

parece que significa mostrar molestias y síntomas claros, como todavía estos 

no se presentan pues aún él no se ve como enfermo: "sí estoy tnfirmo, sí se k 

puede llamar así, porque yo me siento bien. " 

El tener trece años con el virus y no haber desarrollado síntomas, puede 

haber ínfluido para que siga negando de alguna manera su enfermedad: "tengo 

/na años con él (virus) desde 1988, a la ficha mt ht smtido bim, a la ficha nunca hl 

utado hospitalizado hasta ahorita ht utado bitn, bumo, ml ht sm/ido mm. " 

Al saber que estaba infectado por VIH Simón no supo quién fue la 

persona que lo contagió, y tal vez por ello no mostró ni sintió coraje hacia ella: 

"No, paro qué, aMmás no sabía a quién culpar'; esto nos hace pensar que de haber 

sabido quien fue, hubiera manifestado claramente la etapa de ira. Pero al no 

tener la representación de esa persona, todos esos sentimientos los volcó 

hacia sí mismo, sintiendo culpa por no haberse protegido: ': .. a quién culpo, 

algllitn, a quiin, no culpo a naml porqul la culpa flll mía por 110 cuidannl, por andar de 

aquí a allá y de allá a acá, con lino y con otro. Pero eso es trsponsabilidad de linO ,nismo 

por no utar pT'llJenido dl las cosas': Aunque dice no tener coraje hacia Dios, él cree 

que estar infectado es una injusticia que no merece: "deseo sentirme bien, estar bien 

y qUt Dios IRl conada IIna latga vida, porqut yo IRmzco vivir IRás~ Pero aunque le 

parece una injusticia, no cuestiona ni reclama a Dios, por el contrario, dice 
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aceptar sus designios; pero más que aceptación, a nuestro parecer es sólo 

resignación: "he aaptado la mfirmedad como C1101q1lier otra, podía i'r el vi",s del [/IU 

o podía i'r UM leuamia o 11110 diabelts y la times que aaptar pam IJÍvir con la mfermedad 

porque Jon mfirmedades incurables, aceptarla y vivirla como Dios diga, vivir la vida como 

viene, ti p"senlt, pueJ ti ¡1It1lro DioJ dirá; con problemaJ o sin problemas hay que echarle 

ganas'; ''no he pensado m lo q1le pueda pasarme mando St manifieste el SIDA, porq1le 

eso es ti ¡1Ituro y hay que vivir ti pmenlt, ti futuro Dios dirá. " 

Al saberse infectado, Simón buscó ayuda médica en el Seguro y desde 

entonces siguió todas sus indicaciones. Y a pesar de que la noticia lo deprimió 

buscó ayuda en otros métodos, pero al no encontrar solución se resignó a la 

voluntad de Dios: ''me he tomado tOfÚJ lo qlle me han dicho qlle es bueno pero no hay 

como la voluntad de DioJ . .. tal vez a tmvés de los añoJ pueden descubrir un medicamento 

que C11T't pero todavia no hay nada ... se han buscado muchos métodos pam cumr pero 

esta enfirmedad nadie la va a curar, a veces dicen q"e ¡ulanito cura ve a ve,., ptro no es 

citrio, es mentira, ni grandes científicos han encolltrado /In medicamento o IIna lJtlC1IM para 

el vims, hasta ahorita no, tal vez a través del tiempo encuentren algo, pero ahorita no. 

Antes decían q"e m el año 2000 iban a encontrar llna vacuna y ya estamos en el 2001 Y 

no encuentran nada. " 

Simón dice no avergonzarse de su enfermedad, lo que parece indicar 

que está alcanzando la fase de aceptación, sin embargo, existe una 

contradicción ya que ni su familia ni la mayoría de sus amigos o parejas 

eventuales conocen su verdadera situación de salud, teniendo por argumento 

que éstos no entenderían, por ignorancia o por prejuicios: ''no, no les ht dicho, yo 

les dije que tenía otra coso, pero únicamente les dije eso, porque también se van a espantar, 

porq"e también tS falta. .. de qlle no saben, es C1Iestión de explicarles. " 

En cuanto a comunicarle Su enfermedad a su familia, él no se siente 

preparado para ello, pues teme su reacción: "no me siento capaz para decirles, ht 

estado a punto de decirles a mis hermanas, ya a VterS por ejemplo cuando vay a visitarlas, 
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tengo que cflllpr COn todas mir pastil/o.r, y tS 1111 monlón tk medicollle!ltos,'y ellas me dicen 

qlle por qlll lomo lanla.r pa.rli/Ios,.y IeJ digo q/I( me .rienlo mal, qlle esloy enformo de cán"r, 

dd higado, aJí IeJ invenlo rosa.t lo que a Simón le preocupa no es que su familia 

sepa que está enfermo, sino que se enteren de la enfermedad que tiene, pues 

dice que padece de varias enfermedades, enfermedades que son socialmente 

aceptables y de las cuales no pueden hacerle reproche alguno. 

Detrás de la aparente preocupación por la reacción de su familia, con 

relación a su enfermedad, se esconde una negación, al tratar de llevar una vida 

normal o aparentar tener un estado de salud distinto al que en realidad tiene, 

llevando asi una doble vida: una de persona saludable y la otra con su papel 

de enfermo. Aunque él dice no tener ningún problema en ello, pues en realidad 

no finge no estar enfermo, ya que él no se siente mal físicamente: " como me 

siento bien, todo lo siento nOf1lJa~ no pasa nada. " 

El hecho de que mueran personas que también padecen SIDA lo 

entristece, tal vez porque, aunque trata constantemente de negar su 

enfermedad, esta situación lo enfrenta a ella bruscamente: "Yo me pongo triste, 

porque son per.ronaJ que yo estimaba mucho, amistades q/I( nos IIe'Jábamos bitn y todo. . . 

en el momento le achicopaloJ (O/lit lo mueTie de sus amigos), como qm Je le baja lo moral, 

pero en ese momento piensas - ponte los pilos, porqlle si te deprimeJ tambi¿n tu te vas, lo 

dep"sión es otm enftrmedad, enftrmedad que It puede /levor a/ hoyo. A/ ritmo sigile 111 vida 

ya ellos que Dios ya IeJ haya perdonado sus pecad;¡s, y adelonte tu ,,fda sigile, porque si tll 

estos pensando en ellos o si te estás deprimiendo te muens tombi"l 111. Cloro, It tienes qlle 

depnmir POrqllt ts /In ser humallo y más es algo que tu eJlimQste o qlliriSf~, pero con la 

m1lerte lambibl tienes q'Ie reaccionar. " 

Simón se realizó varias pruebas para estar "seguro" de que estaba 

infectado de VIH, lo cual nos muestra que no superaba la etapa de negación: 

'~nlonm en el Seguro fui y me lo hier, me hi" un EUSAy despll<S IIn Westem blot, y 

despllir me hicr otro EUSA y otro Westenr blol, y ya, me hice ctlatro para estor bim 

conscienle, porque a vectS e/ EUSA falla y por eso me lo hict dos l~ctS Y pues cuando el 
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cOl/firma/orio file posilil'O, pueJjfa '10 . .. ': 

Una vez que el diagnostico del VIH le fue confirmado, lo primero en que 

Simón pensó fue en que pronto moriría: "la muerit, /o qUt S( tt "tnt pnma" a la 

mw/e ts /o muerte, mando le dicel/ por primera L'eiJ, no nada más yo, lodos. " 

Aunque él dice que sólo negó su enfermedad unos meses cuando recién 

se enteró del diagnóstico: "pasaron como tm mms tn los qUt no lo aaplaba '; Simón 

comentó que el no saber todo respecto a su enfermedad de alguna manera 

impidió que él pudiera aceptar rápidamente su enfermedad: "adt1nás, tn aquel 

entonces, desde ti ochenta y ocho a la fecha ya son trece años, te imaginas, no había tanla 

infonnadón, bueno sí la había, pero yo no eslaba bitn informado a fondo, y pues no 

actploba. " 

El hecho de evadir todo pensamiento referente a su enfermedad nos 

habla de su dificultad para poder aceptarla. 

En un principio temió morir a causa del SIDA, pero ahora considera que 

no debe tener ese temor, pues sabe que no necesariamente morirá por esa 

razón, y no se siente en desventaja por su enfermedad pues cree que aún las 

personas más sanas pueden morir antes que él: ''al mto salgo mt atroptlla un carro 

y ya no mt mon de SIDA, o un temblor, St COt tu casa, St COl ti edifido, cualquitr cosa y 

ya. M1/cha gente, muchos que no están infectados del virJIS se fl111mn de otm cosa tstando 

sanos, djan fulanito tStá enfermo de SIDA Y se va ha morir, mentim porqllt quien S( 

murió fUt tI, hay pmonas que se encuentmn peif'ctamente bien y se mumn. " 

Resulta aventurado sugerir lo siguiente, no obstante podría considerarse 

como posibilidad, que Simón al no comentar sobre su enfermedad a sus 

parejas sexuales las pone en riesgo de adquirir el VIH (aunque se proteja), 

igual como a él le ocurrió. Lo que resultaría como una venganza por haberlo 

infectado, o como una manera en la cual él no sea el único en dicha situación, 

aunque él considera que decirles o no a sus parejas de su situación sólo es 

cuestión de confianza: "plltS de la confianza, si tu ts/ás consciente qUt te tStás 

CIIidando, que tstás usando /o prevmaón adeC1lOda, además no tiene porque enlerarse. " 
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Tampoco parece aceptar totalmente su homosexualidad porque es algo 

que también oculta a su familia y personas que lo conocen. 

Si Simón pensara detenidamente en su enfermedad, inevitablemente 

pensaría en su muerte, pero hasta este momento él ha tratado de evadir esto, 

arguyendo que no lo hace para no deprimirse, pues cree que al hacerlo la 

enfermedad se agudizaría: "realmente así no /o he pmsado, porque no titne caso, ya 

que nos /o pasariamoJ pensando en eso .Y tkjariamos de echar/t ganas .y nos 

deprimiriamoJ", "pue.< norma4 sigo haciendo /os mirmaJ actividadeJ tk .riempre porqm ts 

bu",o tkscansar pues te ayuda, pero siempre y cuondo no le quetks en /o cama penJando 

sólo qur estás enfirmo porque eso no /( ayuda, al conlrario le perjudica porque /( deprime y 

ademáJ /o mfrnn,dad te deleriora más. Así yo, ahora tralo de estar octlpado lodo e/liempo, 

haciendo mir cosas, sahendo con mis amigos y pocas veces PÍentÚJ la kle o eSCllchando el radio 

para no tkpriminne . .. a lJttts ni por aquí me pasa la mfennedad, como si no tuviera 

nada': Él trata de verse lo más saludable posible, pues en el fondo una de sus 

preocupaciones es causarle lastima a las demás personas: "yo 110 quiero IItgar a 

causar lástima o compasión. " 

Cuando Simón recibió la noticia de estar infectado, vivía con una pareja 

la cual al conocer esto, no se sorprendió, ni mostró angustia y preocupación 

por la posíbilidad de estar contagiado también. Así también Simón no se 

preocupó por averiguar si su pareja estaba infectada: "no S1Ij>e sí se inficló, porque 

tkspués nos dejamoJ, iI se metió con mi amigo y ahí tronamos y después se fue a vivir con 14 

Je fueron a vivir eUOJ, y yo me quedé solo y ya no supe nada de 14' hasta /o ficha no he 

sabido nada de Il He ido con algunos amigos y /ts he prrguntado por iI y ni razón, a lo 

mqor Se murió (ronríe) no si nada. " 

Apoyo: 

El distanciamiento físico con su familia, limita que Simón no pueda 

recibir apoyo por parte de ella. Aunque tal vez él no los busque porque con ello 

de alguna manera se sentiría amenazado ante la posibilidad de que descubran 
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su homosexualidad y enfennedad; el único contacto constante que tiene con 

ellos es vía telefónica "así seguido que vaya yo no, pero por lelifono si nos hablamos. " 

En la institución Simón ha conocido a personas que han sido 

prácticamente abandonadas por su familia, y tal vez él mismo se refleja en 

ellos, pues aunque su familia no lo ha abandonado, se encuentra lejos de ellos, 

y al no estar enterados de su enfennedad no le brindan el apoyo que en 

ocasiones llega a necesitar, razón por la que él procura apoyar a estas 

personas que se encuentran enfermas y solas: "ha sído bonito '!Y"dor a olras 

personas, yo /os Imlo bim porque a algunos m familia los rechaza, les do pena salir COII 

eUos o /os abandO/IOn ': Para él, la familia y el poyo que ésta puede brindar es 

sumamente importante para cualquier enfermo: l~' no Clitntos con eDos te deprimes 

máJ y dejas que la enfermedad U conmma ': Aunque él prefiere no buscar este 

apoyo porque al decir su enfermedad quizá en lugar de ello, consiga el rechazo 

de sus familiares. Simón prefiere morir sin que su familia sepa de Su 

homosexualidad y de su enfennedad, para evitar reproches y conflictos: "pam 

emlar eso, pues mejor no les he dicho /lado y ni lu voy a decir 1IOdo, que se enUren a m 

debido liempo, cuando me muera. .. yo creo que prefiero no estar allí, pueden hablar, decir 

misa. .. lal vez /o puedon enunder, pero ya hasla los eset/cho - ItÍ U lo buscaste, por andor 

haciendo cosas qm ... - ': Pero no descarta la posibilidad de que llegado el 

momento en el que se encuentre muy enfenno recurra a su familia para que 

cuide de él: "puede ser que sí porque quién le puede ver mejor, pues la familia y ese 

momenlo es et/ando la familia se puede enlemr,ya al fina4 estando muy malo pues .re liene 

que decir, ya no .fe puede ocultar. " 

Tampoco le gusta buscar apoyo en otras personas que le resultan 

ajenas, por lo que no le gusta participar en las sesiones grupales de la 

institución pues por un lado, no le gusta exponer Su situación y prefiere 

mantenerla oculta, y por otro lado, considera que hablar en público de lo que le 

sucede no le sirve más que de desahogo, pero nadie puede hacer nada por él: 

'Sí, como tres veClS (asistió a las sliiones) pero no me gllstó, no It veo el caso estor 
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escuchando /o vida de los demás, enferanne del chisme, dt que si I"lamia ts alcohólico o q/le 

otro se peleó eDIL "1 eJposa, IJO me in/tresa, me abllrTt n, It e.f Ilnd forma de desahogarte, pero 

nada más, porq/le de qtlé le sin/( que los demás fe oigan. /Vmque rJ auto que htfY 

confianza porque lo que aquí .re dice no se divIIlg,a, pero paro la m[ermedad tII sí /lO le sirve 

de nada, Ollllqll( he conocido gente que dice que se ha sentido m'9 bien y qllc fu sin!! de 

mucho vmir a las platicas". Aunque, reconoce que en un principio asistir a este 

tipo de grupos si le ayudó y sirvió: "después fui a gmpos de aula apoyo, de aulo 

oyuda, 1I/l0S gmpos que los impartían psicólogos, PllroS chavos iI¡foc/ados de VI J-/. Pues 

gmcias a Dios me oyudó mllcho y .ralimos adelante, alli ap,,,,di Inás cosas; a tmvés de la 

vida vas aprrndiefl{lo cosasy pue.r yo lo tUepté bim. " 

Por eso Simón s610 busca la compañia de sus amigos, con quienes sin 

necesidad de hablar de su enfermedad, lo ayudan a no sentirse deprimido y 

solo: ''/os amigos le ayudan a distmeru ya que oMdes un poco tll t/lfermedad. " 

Una de las razones por las cuales las personas con SIDA generalmente 

ocultan su enfermedad, incluido Simón, es por el rechazo de la gente hacia 

ellos, rechazo fundado en creencias erróneas en tomo al tema: "que la gt/lte 

Unga mitdo y no la aceple es otm cosa, tS que la gente también lient mieda por la falta de 

illfo171lación, a pesar de que hay mucha información t1l /o radio, en /o tele, tn anuncios, 

!?tlistas, en los libros; orín así también tienen miedo, es falta de información, o porqllt 110 

saben cómo se contagia. " 

Por ello, Simón ha tratado de brindar información acerca del SIDA, a 

través de pláticas donde él expone su caso y recomienda a los familiares de 

personas infectadas por el VIH que apoyen a éstos en lugar de rechazarlos y 

aislarlos: "el viernes de la semana pasada fueron a dar U/las platicas dtl SIDA en 

Zacatecas y'yo /lIi a dar teslimonio,'y habla"n público es más difícily es que la genle al/d 

es mil)' cerrada, pero gracias a Dios salí bim. Me smtí bien ntmioJo, pero siUlto q1le qyudo 

a mucha gente porque la gente va a teNer más preClJlldón, se va a C1Iidar más': IVeam a la 

gmU que en lugar de rrehazar a algún familiar que esté infletada o ave/l/arlo por al/d en un 
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albetgue o algo as~ deben apoyarlo, apapacbarlo, ammarlo paro que se sienta qumdo y no 

se sienta rechazado.!J 

TEST I M O N I O H A B L A D O 

JAZMíN 

Jazmin es una mujer de 54 años, casada y sin hijos. Actualmente vive 

con su esposo. Padece cáncer de colon. Es una mujer que la mayor parte de 

su vida ha trabajado, con el fin de asegurar un futuro económico que le 

permitiera disfrutar de una vida sin preocupaciones; su mayor preocupación 

ahora es precisamente la posibilidad de no disfrutar aquello que ha logrado 

con su trabajo. 

Repercusiones de la enfermedad: 

Jazmin siempre habia pensado en el cáncer con temor, y nunca imaginó 

que ella lo padeceria; como suele pasar a todas las personas que padecen 

una enfermedad de este tipo: "el cáncer; qué significa cáncer Jazmín, me dije una 

ocasión antes de ronocer el grupo; dolor y muerte Jazmín, eso es /o que sig¡tifica, t1Í que dijiste 

un día cuando escuchabas en el mdio sobre cáncer¡ cáncer ¡horror! y ni pensaba que algún día 

a mí me iba a dar cáncer: S ~ yo le tengp pánico, k tengp hom:Jr a esa palabra. J) 

Cuando ella enferma, se replantea su vida y se cuestiona acerca de los 

planes a futuro que se forjó, mismos que aún no ha realizado. Se habia 

esforzado por lograr sus metas, dedicándose a trabajar sin disfrutar de los 

frutos de ese trabajo, lo que ante la proximidad de la muerte le ha provocado 

una gran angustia, desesperación y coraje: "estaba él tmba¡ando (su esposo) y me 

decía que pues quién iba a disfrutar de todo esto por lo que no ha tmbcijado ni ha "po Por 

qué tenía que ser eso wriad, que yo no /o había dt.r[rntado y que a /o mejor .ya no /o 

diifndaria porque como yo seguramente no u?y a tamar mucho en morir; ahora yo pienso paro 
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q1l1 quüro todo es/o ql1( ahom, todo uto que lrabcifi si )10 1/0 lo l'q}' a poder di1nllur,)'0 )la 

me vl!)' a morir, .ya 110 vC!} a lardar mucho. " 

Este coraje está dirigido principalmente hacia su marido, porque él 

nunca ha compartido esOs deseos de disfrutar todo lo que han logrado con su 

trabajo: '(mIes tk mi operación, ikgó mi espo.m.y tlllJe que habrm dicho asi, m IIn 11011 casi 

de rrproche, de 1?.rentimienlo: vi~ji'o caro], cómo puede ser q/le lo qll( !/lninos que haber 

trabajad", lo. q'" tUl" que hab,r sufrid" tmbajando. y qu, ti"npo. oIrás pudimo.s haber hecho. 

algo., que siempre Y" te I'engo. diciendo. liejo. esto. hay q"e dis(ntlarlo)' tú mlllea Ine has h,cho. 

caso vigo, lo único que It digo es que esto que tenemos nadie time derecho a dis/n/torlo. " 

Como podemos apreciar en el fragmento anterior, y en los siguientes, al 

parecer Jazmín le da prioridad a los aspectos materiales que rodean su vida 

porque al pensar en su enfermedad o en que va a morir, lo que le resulta más 

preocupante son los bienes materiales que perderá y que no disfrutará. 

Además de que en cierta forma, tiene un coraje anticipado de que el marido si 

viva, a diferencia de ella, y sobre todo que pueda disfrutar con otra persona lo 

que han obtenido juntos: "me daba groll trist,za " hecho. de saber que hasta h'!Y Y" no. 

h, podida dis(nttar di /o qll' h, hecho.; C1Ii1ndo. me ap,raron, di ;'lInediato mi mente ,mpezó 

o pensar en eo.sas mattriales, caray todo. /o qll' h, trabajad", /o q1l' h, sufrid., lo. qll' he 

ay1lnado. para q1le se pudro lo perso.na " dio di mañana, Y" yo "" lo. V'!Y a dis(mtar con 

tsto que tengo, yo siento que ya no Vf!Y a t'ivir por mucho tiempo y quünts ron a diifmtar 

tú lodo es/o 1'(J!l a .fer otras personos." 

Jazmín es muy reiterativa en el hecho de que le gustaria disfrutar de 

todo aquello que ha logrado por sus años de trabajo y ahorro, sin embargo, en 

lugar de hacerlo o intentarlo sólo le reprocha a su marido que no la comprenda 

en ese sentido, y espera algún día poder hacerlo, cuando bien podría hacerlo 

ahora y no esperar más tiempo. Además, enfatiza los aspectos económicos 

cuando habla de estar bien o de disfrutar la vida: "ya h, posad. alguno.s años 

tranquilo en e.re .rentido. di que yo no. le he comentad" o iI (SIl espo.so) gron pleito., no. le h, 

rrprochado. el hecho. di qll' esto. sigue asi,yo. me IJ'!Y a mo.rir y /10 /o hemo.s dis(mtada; pienso. 
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que a lo m~jor maíian0'y0 ya no tllrlo'y ql/l de loda mOlleras uto sigIle iglJlJl, sólo si qtle 

por h'!y vivo nada más, entonces por estas COjas no he descansado, mi mente sigue loda,tÍo 

ahí" 

También podemos ver que en algunos pacientes, otras de sus 

preocupaciones no se encuentran en la enfermedad misma, sino en las 

consecuencias de éstas, sean de tipo físico, emocional o social. Y en el caso 

de Jazmín, además del aspecto económico, otra de sus principales 

preocupaciones radica en las consecuencias de la colostomía que le 

practícaron, pues a causa de ella ahora debe de tener varios cuidados: :Yo 
siento que al estar tomando mis alimentos, por un lado va a entrar y por el otro lado va a 

.ralir, qué así vqy a andar loda /o vida, además me pltede salir hasta sangre y qué vf!Y a 

hacrr el dio menos pensado que por algún ligero jalón, .. ya tantos golpes que he Ikvado a 

veces en el recio que se me ha hecho una espede de bola la herida Y cuando camino mucho s, 

me hacr duro aquello y la cuido como a la milo de mis ojos porque CIItlndo me golpeo, 

aqudlo se inflama. .. todo esto a mí me preocupaba bastanu. " 

Cuando vio el resultado de su colostomía le pareció sumamente 

desagradable y temió que la gente la rechazara por el aspecto de su herida: "al 

otro dio dt mi up,radón m, Ikvaron a bañar, y CtlÓI sería mi sorpresa dtl hecho de ,~rme mi 

coloslomía, una pam dt mi intestino, dt mi "clo haría fuera, vi aquella cosa colgada, muy 

viva, y la verrlad que yo me sentí maL Pensé al momento ¡'!Y Dios mío por qué me dtjaron 

esto lan hombk! ¡que horror! ¿así vuy a quedar siempre? . . viéndome aqu,1Io herida la" 

grandt, me sorprendí y m' dtapdoné a la vez al ver qué dcatriZ lan grandt había qu,dado 

y al verme la otra herida en el vientre me dije '!Y Dios mío pero por qué unía que .ver yo, por 

qué tuve que haber quedado con eslas cosas ten hombks. .. "si otra persona me Ikga a ,,,r 

la herida se va a horrorizar~ desafortunadamente pudo comprobar esto, ya que 

su esposo y hermana mostraron repulsión al verla: :Y cuando yo q1lÍst mostrarle esto 

(a .ru hermana) se horrori<p'y me dijo - no, osi está bien -, y se salió, y la verrlad e.r que yo 

me sentí mal pues yo no espemba esto dt mi humana ': esto generó más angustia en 
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Jazmín porque creía que toda su vida sería rechazada: "siUllptr andaré olimdo 

ma!.y fa flemad es qm asi )'o'ya /JO podría eslar denlro de /o .wt7edod, sitll1jJrr sería 'tila 

persona aislada . .. como no peflsar en CllfíntfJs persOJUJs más me harán gesto.r, ClIfÍfllas 

per.ronas se aprr/aráll la nariiJ acaso huelo, /JO sé qué se imagillOrtÍ" estas personas, memn 

qu, ks voy a p'J.ar ult da/lO o qul. " 

Una de las áreas que se ven afectadas al tener una enfermedad 

terminal, es la sexual, lo cual encontramos en Jazmín, pues después de su 

operación Su marido no sólo evitaba ver su herida, sino que peor aún, se 

negaba rotundamente a tener cualquier contacto íntimo con ella. Esta sítuación 

evidentemente a Jazmín la deprimía y hacía que se sintiera devaluada como 

mujer: '~lIi esposo es IIna de las personas que tiJchtsive no se q1l/ere dormir cOllmigo, yo /o he 

invitado IIn montón m veces, vigilo Cllóndo te tienes a quedar aquí en la cama, mntro de un 

año - di" -, "Y viejito, ¿vilir! et/ /In O/lo?, se quedo callado. Lógico es pensar qu, ese día 

plles'ya ni al caso, y es trisle qll( hf!Y ef compaíiero plles no sólo me hace mllecas sino ya lIi 

caso, pero dice q'" al moverse en la cama pues me va a lastimar, que yo s'!)' tan delicada que 

m, puuk mokstar, y si, e.r cierto, yo en un princiPio se lo !legué a decir, p,ro me pongo a 

pensar si esto sea una roZÓl1 paro qué el desista de !legar hado mi .. pues yo puedo dorm, 

Ctletlta de qu, a lo mejor soy lata p,rsona q/le ya 1/0 llegue a "alizar se porque de esto ya voy 

a cumplir dos años en dici,mb" y qu, él liado nadita, p/les el también se m,!ve totabnenlt 

frio . .. siemp" m, p"gulllo qué paJará el día de mañana, p,ro yo 1/0 soy nadi, para 

hac",,,e esta "ido tan pesimista y osi todo lo ",/acionado a mi 'sposo m, ha h,cho pensar 

que yo le callSo asco yeso me hace sen/ir mlry maL" 

Además de este rechazo por parte de su marido en el plano sexual, 

había una indiferencia general hacia ella, tanto que Jazmín consideraba que 

estar con él era como estar sola, y temía que cuando lo llegara a necesitar él 

no la auxiliara: "al verme yo hada oIrás y /oca1?lIe y verme y sentirme esa hen'da, (mspllés 

de la colQStomía) los sufrimientos que me hideron pasar, y Vt17lle ese pedazo de carne ahí, 

q/ie'yo siempre ptnsaba por aquí me ['a a salir hasta sangre, yo Cl?0 que /111 día me v~ a 
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t,'aciar, eso (J lo que tIa a pasar, a qllién !t v'!y a pulir t!Jwda s(yo 110 (tngo apqyo de mi 

e.rpoJo, si él a f!taS ni me f!Yl y atando le hablo f"trte me dia que yo le gnOto, 1m día me 11f!Y 

e.rlar l'ociando por ahfy él ni en alenta. " 

Cuando a un enfermo se le diagnóstica una enfermedad terminal, 

generalmente da su vida por terminada y cree que su muerte ocurrirá muy 

pronto, aún cuando pueden vivir meses e incluso años COn la enfermedad. Así, 

en el caso de Jazmín, ella creyó que inevitablemente moriría a causa del 

cáncer, pese a su operación: ",stá bien qu, " m' OP'ró, p,ro sólo se m, op,ro para 

quitanne esl. daño, pero yo esltlJ pensando qm eslo va a progmar, ,nlona.< al progresar 

pronto v'!} a acabar, pronto mi exisUncio va a Itnninar. " 

Jazmin en muchos sentidos se siente incomprendida por su marido, en 

el aspecto sexual, económico y en las expectativas que tiene de la vida. Ella, 

debido a su enfermedad, siente un afanoso deseo de cumplir sus planes y 

deseos de manera inmediata, pero su esposo no coincide con ella, tal vez 

porque él se encuentra sano y le resulta difícil comprender y ver la situación de 

la manera en que la ve su esposa: )0 stlJ una pmona que para pensor stlJ muy 

rápida, mi menU VII,Ia, no es como" vigo qm va con calma, II no Pienso igual qu, yo, y yo 

pienso que Ungo que apurarme porque di lodas Inanera.r yo Jienlo que el poco o mucho 

tiempo que Dios me di di vida no Ine va a alcanzar pam disfmtar lo que yo quiJiera, 

porque cuando It comenlo eslo al viejo me dice - Iú 'lOda más piensas que ya U vas a morir -

y It digo tlJe Ji yo la vida no la Ungo comprada. Pero en esU caso también debo pensar que 

la enferma stlJ yo y que iI eslá sano y por eso él" vive en sus /aurelts, y eslo es muy daro 

para mí, son COjas tan tnstu, qllt yo no pueda disfmtor. " 

Proyectos a futuro: 

Para Jazmin, como ya señalamos es muy importante el aspecto material, 

no obstante, a pesar de que explícitamente menciona que sus deseos, desde 

que era joven, eran trabajar para poder disfrutar de una vida sin presiones 

económicas en un futuro, vemos que para ella también es importante tener a su 
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lado a una persona con quien disfrutar y compartir la vida y los logros que haya 

podido obtener, a pesar de su enfermedad: "ulaba éllrabajalldo (S1I esPOJo).y me 

deda que PI/U quién iba a di,!{mlar de todo eJlo por lo que no ha 1rabttjado ni ha .rt~frido. 

Porqué fmía que ser eso [!cmad, que)'o 110 lo había dirfT1llado J' que a /0 Il1qor)'o 110 lo 

d¡frutaría porque como )'0 segurammle no v'!)' a lardar mucho 1Il Inon"r, ahora yo pim.ro 

para qué q1liero lodo ulo qlle ,,"om, lodo ulo que Imba¡i siyo no lo voy a porkr disfru/ar, 

.laya mt 11'!Y a mon"r, ya no ti'!} a lardar mucho. IJ 

Sin embargo, aunque esos anhelos que iniciaron años atrás no los ha 

podido cumplir, aún conserva la esperanza de algún dia poder realizarlos: 

"ojalá denlro de lln tie111jJo, que no sea muy !tjano, p1ledo disfrutar de lodo eslo. EII partes 

IR! l'ime la ft de 110 perder (So esperanza de que a/glín día se me l'tJ {/ Utgar a f?a!i~r. " 

Etapas: 

La primera etapa descrita por Kübler Ross es la negación, que en 

Jazmin no se ve claramente, principalmente porque a pesar de que si le 

sorprende el diagnóstico, aparentemente reconoce y acepta su enfermedad, 

pero esto no implica que no piense en su muerte y que tema por ello, pues 

teme morir durante la cirugía, o bien, morir pese a que le practiquen ésta y 

salga bien del quirófano. Pero al parecer su "aceptación" de la enfermedad no 

es tal, pues aunque no demuestra abiertamente la negación, después del 

diagnóstico ella sólo ha tratado de evadir la realidad: "aveas si me elllm la 

dempemción y no quiero v,r la n:alidad, qlle debeTia yo rk verla ¿no?" 

Se supone que el mayor temor de los enfermos terminales es la muerte, 

pero en ocasiones las secuelas de la enfermedad y/o del tratamiento son tales, 

que ellos prefieren monr que seguir padeciendo, sobre todo porque al tener 

conciencia de que su enfermedad na tiene una cura, consideran inútiles todos 

los esfuerzos y sufrimientos que han de pasar para continuar viviendo: "paro 

qué habri auptado que me operaran, más ra/ía qm me hubiera muuto, hubiera sido /0 

mqor .fi de todas maneras 01'"111( se me opere oq/l(Oo, va a pasar lo que)'o l'eo con una 
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plantila que vafloreciendo cada día más porque se poda y puu eso es lo que va a pasar con 

mi maL" 

La segunda etapa descrita por Kübler Ross es la de ira, que Jazmín, al 

igual que la negación, no manifiesta claramente, pues aunque cuestiona a Dios 

por su enfermedad, en su cuestionamiento se deja ver cierto grado de 

resignación, más que de aceptación. Tal vez por su religiosidad, no se permite 

a sí misma hacer ese tipo de reclamos a un ser superior: "qué habré hecho a Dios 

n/astro .felior para que un día me montk ufe da¡¡o'~ Cabe mencionar, que el 

cuestionamiento a Dios no lo hace en referencia direcla al padecimiento, sino 

a las consecuencias del tratamiento aplicado (colostomía): 5' viéndome aquella 

herida tan grande, sorpresoto que /kl'; y decepción a la vez al I'er que cicatriZ ton grantk 

había quedada y al verme la otra herida en el vientre me dije ay Dios mío pero por qué 'mía 

que ser yo, por qué úlve que haber quedado con estas cosas lan honibks. H 

La religiosidad de Jazmín y su fe en Dios hace que su ira la dirija hacia 

ella misma: "ahora veo que no es él (Dios) el que me ha hecho esk dalio, yo Pienso que tÚ 

alguna manera o alguna forma tÚ mí vivir me ha /kvado a esk daño, más no porque un ser 

superior, que en mi caso es Dios, quiera que yo sufra esto. ,. 

Gracias a sus creencias religiosas puede salir de la etapa de ira para 

iniciar con la etapa siguiente que es la de pacto. Aquí, ella trata de tener fe 

para que Dios la cure y piensa que eso es lo único que la ayudará. Además, 

piensa que no ser negativa y confiar en ella, también le serviré para resistir y 

enfrentar su enfermedad: "ojald tÚntro de un úá11po, que no sea muy kjano, pueda 

disfmtor tÚ todo esto. En parlts me viene la l' tÚ no perdtr eSO esperanza tÚ que algún dia 

Se me va a /kgar a realizar. .. pienso que a la mejor el tila tÚ mañana, aunque allks no la 

vda asi pero ahora lo veo, el dia dt mañana estaré igllOl y me rontuUJ a mí misma pero por 

qué vuy a estor igual, pueda estor mejor o puedo estor peor, por qué tÚbo tÚ ser ton 

negativa, qué pasó contigo Ja<!"ín, plles no tú has dicho que el que tiene la última palabra 

es el tÚ alló arribo,y ahora qué eS lo que k pasa." 
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Aparentemente Jazmin no atravesó por la etapa de depresión y llegó 

diredamente a la última etapa, que es la de aceptación: ''hoy]O no /o veo (flt 

e'~ftl7lJedad) COII ese pánico, ese horror, (JO cosa qf{( me hada temblor, ahora la he 

aa piado". Incluso agradece a Dios su enfermedad porque asi conoció al grupo 

de auto ayuda, en donde se le brinda cariño y comprensión y ahora tiene 

alguien con quien hablar, alguien que la escuche, lo que al parecer no tenia 

antes: "pam mí <J loda /o gmlt lo más bmnoso qltC plledu habeNII eI¡pljJo ]]0 sí le doy 

gmaas a Dios por babmne mandudo esla mftmtttfad . . mi ,idu ha cambiado 

completamente, maralilloso.y cómo 110 darle gracias a Dios 1l1lulro .reñor si 110 hcry mal que 

por bien no venga, el gT1l/Jo es mi jamilia, esto para mí es mí todo. " 

Apoyo: 

Ella es una mujer que se encuentra sola, pues no tiene hijos, y su 

marido, durante la enfermedad, se ha mostrado indiferente con ella, además 

de que a su propia hermana le provocaba repulsión ver la herida de su 

colostomia. Debido a esto y a que desprendia ciertos olores a causa de su 

herida, temia acercarse a las personas y no tenia con quien hablar. Por tal 

razón, cuando llegó al grupo, vio en los integrantes de éste a la familia que no 

tuvo, pues de ellos recibió comprensión, atención, apoyo y cariño: "Dios me 

ibuninaba] me hacía n:rorrlor como en 1m SIIeño qlle el grupo podía ayudunne,] <J ,'erdad, 

mando yo lleg/le al Ingar, qué hennoJo día, qué redbimiento ft¡,¡ hef7l1oJo me dieron, y ahí al 

uC1Ichar a otros compañeros !lU bitp pensar que lo que tengo es poco. Yo siento que dtspllis 

de 111/ ser s1Iperior está este hef11loJo gnpo, el CTlal me ncibió con lodo Uf amor, con lodo ur 

canno] con e.re apoyo moml.Y./irico 1'''.]0 I/llnca había unido allá ofllem)' q1te con amor] 

honulidad ahora yo "ro las COJOS diftrentts eh mando llegué uo primero ocasión al gnpo, 

porque veo lodo ese poyo que me han dado] que]O 110 veo COII ese miedo] ese borror ql".yO 

l'eía m mi persona.. .. y a..rí puedo darme CIIen/o de q'" siyo no hllbiera conocido ufe gntpo 

a lo mqor yo ya no exisfiero porqlle yo pensaba que en Nn corlo tiempo me iba a morir y 
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puedo ver como en dar alíos.y mese.f que tmgo de upemda pues ha combiado mi vida gracias 

a Dios] al gnrJ>o qm m, ha ayudado. " 

Jazmín asegura que el grupo jugó un papel muy importante en la forma, 

no sólo de concebir su enfermedad, sino de ver su vida, y considera que junto 

con su fe en Dios, el grupo le ayudó a lograr la aceptación. Ha sido tanto el 

apoyo recibido por parte de éste, que ha llegado a confiar más en él que en la 

ciencia, pues de esta última sólo ha obtenido eventos negativos: '~ómo p,nsar 

q'" "grupo no m, ha ayudado Ji muroa.r tÚ las ocaJionts .re 'quivoca la cimcia, yo h, visto 

a muchos y me he dado cuenta que en muchas ocasiones se equilJOCa la ciencia, no así las 

.rugmncias qm "grupo a mí mt da, y claro, PlteS]O Ji úngo tÚsconjian<fI m la cimcia, no 

así en el gmpo. " 

TESTIMONIOS ESCRITOS 

De los testimonios escritos proporcionados para esta investigación sólo 

se seleccionaron los fragmentos más representativos de las reacciones 

emocionales de algunas personas ante su enfermedad, teniendo como eje a las 

etapas descritas por Kübler Ross. Pero antes de presentar tales fragmentos, a 

continuación se expone una breve descripción de las personas que los 

escribieron. 

Estela: Es una joven de 20 años de edad, tiene un hijo de 4 años, es 

madre soltera. Vive con sus padres en Veracruz; durante un tiempo vivió en la 

ciudad de México, mientras se sometía a un tratamiento de quimioterapia para 

combatir la leucemia, razón por la que tuvo que separarse de sus padres e hijo. 

Durante este tiempo vivió con una tía, a la que veía muy poco, a pesar de que 

vivían juntas, ya que su tia trabajaba y regresaba a casa en la noche. Por ello, 

Estela se sentía muy sola y deprimida, pues no conocia a más personas en la 

ciudad, con quienes hablar de lo que a ella le estaba sucediendo. 
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Linda: Es la menor de cinco hermanos y la consentida de la familia. le 

amputaron una pierna después de haberle diagnosticado cáncer, cuando ella 

tenia 12 años de edad. Debido a su amputación dejó sus estudios durante dos 

años, pero una vez que se adaptó a la prótesis de su pierna y superó el estado 

depresivo en el que se encontraba, retomó sus estudios y actualmente estudia 

la preparatoria, ahora ella tiene 17 años. 

Alberto: Durante su infancia vivió sólo con su madre, quien era madre 

soltera. Cuando tenía 10 años de edad sufrió un abuso sexual por parte de un 

vecino suyo que era 6 años mayor que él. Cuando tenia 15 años comenzó a 

entablar relaciones homosexuales, generalmente con hombres mayores que él. 

le diagnosticaron VIH a los 22 años de edad, en ese momento tenia una 

relación de pareja estable. Tanto él como su pareja se encontraban infectados, 

pero su pareja murió dos meses antes de haber escrito este testimonio. 

Juan: Es el segundo de cinco hermanos. Siempre recibió maltratos por 

parte de su padre, sin motivos aparentes, a diferencia de sus hermanos a 

quienes trataba con cariño. Cuando tenia 12 años de edad, su padre se fue de 

su casa, después de haber discutido con su madre, por defenderlo. Sus 

hermanos lo culparon por ese hecho y dejaron de hablarle desde entonces. 

Tiempo después Juan se casó y tuvo tres hijas. Sus planes eran ahorrar para 

comprarse un departamento, pero le fue diagnosticado cáncer en la piel y por 

ello no pudo continuar trabajando. 

A continuación se presentan los fragmentos de los testimonios de estas 

personas, seguidos de una breve explicación de ellos, de acuerdo con las 

fases del duelo, según Kübler Ross: 

linda: 

"1111 doctor ll1e dijo litneJ ClÍncer y h'!y la IJecesidad tk amputar /o pientl1 ... empecé 

a gritar ¡no es auto!, '10 sabe lo que dice, yo no Joy esa persona, a mí no me hagan eso. " 
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Alberto: 

" Llegaron l'anos médicos'y tillO de dIos mtry seno se acercó a mí y me d!jo: ,,, 

el?fermedad /10 e.r nada fácil y de verdad lo .rienlo, tiene.f síndrome de inmUflOdejiciemia 

adquirida . .. !.ril¿: ¡l/O doctor, 110 Jahe lo que dice!, ¿us/ed eJIÓ Wco? Esos anólisis no SOI/ 

míos iYo /10 sf!YI, ¿vurlad que no?" 

La negación es la reacción emocional que encontramos manifiesta en 

los dos párrafos anteriores. La cual es atribuida a un error del médico, ya que 

las personas no conciben la posibilidad de padecer una enfermedad tan 

grave, y lo que es peor, que pronto vayan a morir. 

Estela: 

"Estaba mqorondo m19 rápido, me sentía mrry bien, pero no me griStaba el 

medicamento, me daban rJÓmilos, el pelo se me caía a montO/tes. Mis padrts d!jerolr qrie si ya 

me J",tía bien que ya no IR< lo aplicaran, pues ya MS habían dicho que en un lugar de 

Puebla, había l/nas pmonaJ que curaban ron tis dt hierbas y ya se habían aliviado muchos 

de es/a enfiT711edad Cada quillce dios íbamos tÍ Puebla por las hierbas y me daball limpias 

... ya eran tn:J mms y me empezó elagolamimto, me sentía muy cansada, ya no me daba 

hambre y dtspuis esas odiosas jiehn:s. . . esta recaída era grave, la enftT711edad había 

avanzada y era dificil que me aliviara. " 

En el fragmento anterior se puede observar una forma de negar la 

magnitud de la enfermedad, ya que ante cualquier mejoría la persona 

considera que su enfermedad no es grave e incurable. Esto parece indicar que 

los temores que nacen en las personas al diagnosticarles una enfermedad 

incurable generalmente son mayores a las secuelas de la enfermedad y el 

tratamiento recibido que a la enfermedad misma. 

En este caso particular, en el que la enfermedad avanza a causa de 

haber dejado el tratamiento, puede generarse un sentimiento de culpa y 

frustración ya que la persona puede creer que de no haber actuado así hubiera 

logrado una mejoría e incluso la cura de su mal. 
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Además, algo que resulta interesante es cómo a pesar de experimentar 

una mejoría en su estado físico, lo que se supondría seria lo más importante, 

decide dejar el tratamiento debido a los malestares que éste le provoca. A 

primera vista, este comportamiento sería muy cuestionable, sin embargo, hay 

que considerar que este tipo de tratamiento suele ser muy doloroso y agresivo 

por lo que constantemente los pacientes se ven tentados a dejarlo, sobre todo 

porque consideran que si de todos modos han de morir no tiene sentido sufrir 

con los tratamientos. 

Estela: 

"Cualldo <.fIaba en mi cuano platicaba COI1 DioJ ... yo k J1Iplicaba, k i1nploraba 

que ya 110 me hiciera Jl(frir Iml/o. Pero eslaba ciego] Jordo . .. " 

linda: 

.. : .. imploraba a DioJ con torlaJ mú ansia.r: ¡Dios mío! ¿dólJde estás? ¿por que me 

castigaJ aSI? ¿qué le hice? ¿acaJo 110 tU /0 que es/f!)' S1~friendo? jaylÍdOlne no puedo más, o 

mátame de IIna !.lez!' .. ¿quE fIada má.r /fine al IRllndo para uto?, mi adokscmcia ha .rido 

sólo dolor ¿ Por q/lé?" 

Alberto: 

(~ .. con mis manos empui a golpear /o pared hasta haamre daño, sentía /01/10 

COrtyt hada la l.rida, conmigo Inismo. ,VIi l'ida júe eqltil1ocada, pero Illtllca hife mal a nadie, 

ni robé ni mali. Eje Dios que qlliro qJte f¡otttm ¿por qué no me '!J1/{Ia?, sitlnpre be creído 

en ti ¡eslo q/(( me paJa es horrible! ¡liD me aballdolUs, est'!) cOIldmodo a muerte y 110 qfliero 

morir! jllO l/U a!onnm!es COIl e.rlo en/el mftnnedad!. lv/e daba mbia smtir esto impotenáa y 

110 poder hacer liada sillo e.rperor e/finaL" 

Juan: 

I:)e dice qfle h'fY ¡'~fienlO'y cielo. El de/o lo '¿lItll los que u/án salJOS, tmb,!jall] 

timen todo /0 que qllierm. Pero el ifljien/o es éJlf, el que yo eJtf!} vivielldo. Me estf!} 

quemando, 1l1e e.ft'!Y ahogando,'y lo peor de lodo que 110 puedo hacer nada. Es!'!)' fnlstrado, 

ama'l!.0do,y Dios, ¿dóflde está?, mio lanto eu é~y ahora me ha dqado solo." 
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Otra de las reacciones que caracteriza a los enfermos terminales es la 

ira, que en estos fragmentos se ve claramente dirigida hacia Dios, pues todas 

estas personas manifiestan un enojo hacia él por considerar que sus 

enfermedades son un castigo que les envió, y al mismo tiempo le imploran 

compasión y misericordia. Esto puede considerarse como una forma peculiar 

de hacer un pacto con Dios, que no es como la señalada por Kübler Ross, de 

prometer algo a cambio de recobrar la salud, sino que se da por hecho que 

merecen la salud por su buen comportamiento anterior a la enfermedad. 

Toda esta ira es resultado de la impotencia que sienten, ya que saben 

que ante su padecimiento no hay remedio alguno que los pueda liberar de su 

sufrimiento. 

Estela: 

'~ . . sentí q/le se me hllndía el piso, no me qlieria mon"r; mi hijo no tiene padn y 

ahora también se va a quedar sin madre . .. ¡No es jllsto! T odatlÍa tengo muchas cosas qll( 

hactr, ¡quiero ver crectr a mi hijo! No tengo la culpa de tener esta maldita enftrm,dad y no 

puedo hactr nada sino esperar y esperar qué. .. la muerte. No me quiero morir tengo 20 

O/los. " 

Juan: 

"mando el mEdico me dijo que tenía cáncer en la pie~ de momento no sentí /lado me 

blaqrtCe totalmente, no digería bien esa.r palabras, como que poste'}!,ue mi caída emocional 

¡cáncer en la pitU ¡Oh Dios mío, cómo puede ser esto!, Si tengo que hacer muchas cosos, ¡no 

puedo morirme ahora!. Tu sabes que estoy trabajando mucho, nectsito ese dinero, ¿por qué 

me haces esto? " 

Estos fragmentos reflejan que una de las mayores preocupaciones de 

las personas desahuciadas es la incertidumbre de lo que pasará con sus seres 

queridos cuando ellos no estén. Y por otro lado, muestran que cuando las 

personas consideran tener aún muchas cosas por hacer, cuando tienen planes 

y expectativas a largo plazo o cuando se es joven, resulta más dificil asimilar 

que tienen una enfermedad mortal. 
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Estela: 

H Ya tenía manchas en todo el GIUPO] mós tI1 los brazos y la cara, aparle me 

salíeron muchos gronos m el cuello, lo.r piemos y Jobre todo 1m tobilloJ los tmía qll""ados 

por las radiaciones, en /o caro tenía /111 color lJerrloJo, me a,alslaba] Uoraba mando IRe "da 

en el espejo. Yo era bonita, blonca, mi cabello claro, y ahora me tapaba lo cab,za con lma 

pañolda por qlle el pelo se me estaba cayendo] nada má.r m, quedaban linos cumtos 

cabeUos parados. Smtía que todo mi Clmpo ,ra lIna Uaga, 111e estaba pudrimdo deJd, 

adentro, era una pobre inftlíiJ desdichada, un deshecho de lo hmnallÍdad " 

linda: 

11 Un día !mÍa el esp~jo en lo mano, me ti eOll detenimiento y recorrli: mOlido ero 

muy pequeñita todas me dedan que era bonita. Soy rubia y mis ojos Jon a",&r,] ahom al 

verme en el espejo me reí con rabio] amall!,um] azoté el espejo contro el piso, quia" .rer la 

más fia tú! mrmdo, pero estar sano y no sufn'r Ionlo . .. I(nnini la secundaria, con algUNOS 

problemas, pues mi mamá me llevaba] me traía, primero porque me fue dificil andar con 

muletas . .. despuis fenio la próksis] me molestaba mucho, me a)'udo con un bastón ... " 

Estos fragmentos muestran claramente como la enfermedad puede 

cambiar considerablemente el aspecto físico de las personas, afectando así la 

autoimagen y por tanto la autoestima de quienes la padecen. Aunque para la 

chica del último fragmento la salud está por encima de la belleza. Cabe señalar 

que a esta persona le fue amputada una pierna, y a partir de este suceso, se 

volvió más dependiente de Su familia, sobre todo para trasladarse de un lugar a 

otro. Y la dependencia es uno de los aspectos a los que más le temen las 

personas cuando se les diagnostica una enfermedad terminal. 

Estela: 

"Cuando salía a lo calle paro ir al hospital, la gente se bajaba de la banqlitta para 

no pasar junIo a mí, tenía llna apariencia tan e.rpan/oJlJ que me Imían asco; .ri me IJfÍan tú 

lejos se pasaban del otro lodo de la calle. Tantas miles de pmonas]]o "m sola] 

angusfiotla, qué hubiera dada porque alguien se hubiem acm:ado a mi para decirme ¿qué le 
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paJa, qué timeJ?, pero nada más me t'tÍdll'y se hadan a 1m lado. Me mIro miedo] rellCfJr 

contra la gUlll, se bllbieron dado cllmla que 110 Imía la C1Ilpa de narla. " 

Alberto: 

)0. no trabajamoJ (su parrjay él) nos liquidaron mando -'upieron dd problema. " 

Juan: 

''E1l d trabajo no .re "'jaron ,-,peror las agmiones y " rrchazo '" los compOllero.r, 

me dedan ti leproso,'ya !JO se aarraban ni me aaptaball noda. JI 

La depresión de las personas enfermas incrementa ante el rechazo 

social al que muchas veces se enfrentan, como se muestra en los anteriores 

fragmentos. 

Alberto: 

''M, "'dico a hacer jigmilas," ma"'m. .. quiero q1l< mi menle esllocupada, si lo 

qU( va a pasar y no qllilro enloquecer de dolor. ¡Este e.r mi día! Y atrapo minuto a minI/lo 

esft momento que ts mío . . . he actptado mi realidad, aprovecho cada hora, no Ji .ri Jea /o 

última, pero J'a no mfro, me qllitro ir bien alivionodo. " 

En este fragmento encontramos la fase de aceptación mencionada por 

Kübler Ross, en donde pese a que la enfermedad continúa, quien la padece ya 

aceptó totalmente su situación y decide vivir lo mejor posible el tiempo que le 

queda de vida. Cabe señalar que son pocas las personas que llegan a esta 

fase, sobre todo si no cuentan con el apoyo y la comprensión que necesitan. 

En el caso de Alberto, un elemento importante que lo ayudó a lograr la 

aceptación de su enfermedad, fue que tanto su pareja como él tuvieron que 

enfrentar esta situación, pues ambos tenían el mismo padecimiento y lograron 

el perdón mutuo, como puede verse en el fragmento siguiente. 

Alberto: 

.. a mi pareja It pedi pmJÓIl por hab,,{o contagiado, In, contestó ¡no! pmJÓflame /tÍ, 

quiZás.Jo te paJi es/a niftnnedad .. dtciditnos olvidamos de todo e imos de vacaciones a la 

playa. " 
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Aquí también vemos que un factor importante que pudo haber influido en 

la manera de afrontar la enfermedad y darse un perdón mutuo, fue que la culpa 

no recayó totalmente en un miembro de la pareja sino en ambos, al no saber 

con precisión quién fue el portador inicial del virus. 

Por otro lado, un elemento importante a considerar es que estas 

personas parecieron alcanzar la aceptación de su enfermedad e incluso 

lograron algunas mejorías en su estado físico a partir de que ingresaron al 

grupo de autoayuda. Hay varias razones de ello, una, quizá la más importante 

es que ahí fueron aceptados y recibieron un trato muy distinto al que hasta el 

momento habían recibido por parte de otras personas; y otra razón, que al ver 

a personas que se encuentran en un estado más crítico, hace pensar que el 

propio estado de salud en realidad no es tan grave, el hecho de que otras 

personas que hayan superado las etapas del duelo, sirve de guía a otros para 

que también lo hagan: 

Estela: 

'No lo podía mer, iba acumpañada, no me tenían asco, ni lástima, ibun jllnlo a 

mí, esto me dio seguridad y ya no importó si /o genU se fijaba en mí o no. " 

linda 

''Gracias a Dios '1''' tengo a mis compañeros del grupo, me han opuyado mucho 

para salir adelante y le es/uy echando todas /os ganas, si ellos han J1Iperodo enfermedades 

tan graves como lo mía ¿ Por qué yo no? '~ 

Alberto: 

" (en el gncpo) me han dado todo el ap'!Y0 moral y valor q1le neasilaba, y sobre todo 

Ungo /o uportunidad de hab/or de mi vida, mis ¡mstracione.r y miedos por /o ctrrrmia del 

jina~ me sienlo tranqnilo, no esluy solo, lodo un gncpo de compdflero.r se preoacpa por mí. " 

Finalmente, es importante resaltar que aun cuando se seleccionaron los 

fragmentos que fueran más representativos de las etapas descritas por Kübler 

Ross, podemos observar que en varias de ellas se presenta más de una 

reacción emocional, difícil de delimitar, y que además no presentan un orden 
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estricto de aparición. Vemos que en cada uno de los fragmentos se presentan 

sentimientos entremezclados, como son ira, tristeza, impotencia, 

desesperación, etcétera. 
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ANÁLISIS DE RESULTADOS 

IRMA 

Irma vivió siempre enferma, desde su infancia tuvo que estar recluida en 

hospitales o en su hogar. Sólo su familia conocía su padecimiento, pues como 

señala ella, "en aquel momento, estar enfermo de tuberculosis, era semejante a 

tener hoy dla SIDA". Es obvio que por esta razón ella trató de aparentar lo más 

posible una vida normal, lo que le impedía hablar y expresar lo que realmente 

significaba estar enferma. Al respecto Ibarra (1997) menciona que la cultura y 

el momento histórico en el que se vive, determina el significado de la 

enfermedad y por lo tanto el comportamiento que el paciente tenga hacia ésta, 

así como la actitud de la sociedad hacia dicha persona. 

En este punto algo que sobresale por su aparente contradicción, es el 

hecho de que, si bien Irma hacía afanosos intentos por llevar una vida normal, 

hasta el punto de ignorar al máximo su enfermedad, también tenia una afanosa 

y desesperada intención de curarse, llevando totalmente a cabo sus 

tratamientos e incluso, enfrentándose a mayores riesgos. Esto puede 

explicarse porque ella estaba al limite de la esperanza y tenia que arriesgar lo 

poco que le quedaba de vida por el anhelo de sanar, aunque esto implicara 

innumerables consecuencias, puesto que Irma tenia puesta su fe sólo en la 

ciencia, confiando en que a través de ella encontraria la salud. También influyó 

el hecho de sentirse sola, pues ella tomaba todas las decisiones respecto a su 

salud, sin que su familia interviniera; aunque no queda claro por qué ocurre 

esto, ya que al parecer su familia siempre estuvo al tanto de la situación, sin 

embargo, ningún miembro de la familia manifestó su opinión. El apoyo de la 

familia se remitió únicamente a lo económico brindándole lo que necesitaba, 

incluso, un momento de su compañia, pero nunca hablaban de lo que sentian, 

de lo que significaba que Irma estuviera desahuciada, nunca intentaron darle 

consuelo, aunque claro, ella nunca lo pidió. Al respecto, Gutiérrez (1989) 
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menciona que en muchas ocasiones la familia evita hablar con el enfermo de 

todo aquello que esté directamente relacionado COn su enfermedad, como una 

forma de protegerlo del sufrimiento; sin percatarse de que mantenerse alejados 

y no hablar daña más que acercarse a su familiar y expresar lo que está 

ocurriendo. 

Es lógico pensar que la perspectiva de Irma en cuanto a su enfermedad 

y a la muerte indudablemente cambiaría, no sólo por el paso del tiempo, sino 

por el cambio en su condición de salud, pues ahora ya no hay una inminencia 

de muerte, tal como cuando tenía tuberculosis. Sin embargo, esto no ha 

ocurrido totalmente así, sobre todo en lo concerniente a la enfermedad, pues 

ella parece no haberla superado. Esto es comprensible si tomamos en cuenta 

el hecho de que prácticamente toda su vida estuvo enferma, como ella misma 

señala "siempre fui la eterna enferman, entonces, si estar enferma fue lo que 

aprendió durante años, ahora resulta difícil que se ubique en el papel de 

persona sana, pues ella adopta el papel de enferma del que habla Balin! (1961 ; 

citado en Rubio y López, 1996), además de que aún padece las secuelas de su 

enfermedad. 

Esto nos lleva a cuestionamos lo siguiente: resolver el proceso de duelo, 

es decir, atravesar por las diferentes etapas hasta lograr la aceptación, implica 

inequívocamente aceptar las consecuencias emocionales de la enfermedad, la 

respuesta a esto queda abierta, pues en la propuesta de Kübler Ross (1993) se 

señala que la aceptación de la enfermedad implica la aceptación de las 

consecuencias de la misma, pero habría que considerar que las personas con 

las que ella trabajó, a partir de las cuales obtuvo estas conclusiones, murieron; 

pero en este caso Irma vive, teniendo que enfrentar la frustración de su 

proyecto de vida (estudiar, casarse, ser madre, destacar, etcétera) a causa de 

su enfermedad. Entonces podríamos decir que aceptó su enfermedad, pero lo 

que aún no ha logrado aceptar son las consecuencias de ésta, mismas que 

prevalacen a pesar de que la enfermedad terminó. 

Un aspecto que está influyendo muctno en los malestares de Irma, es 



172 

que la juventud y la madurez son consideradas como las mejores etapas de la 

vida de un individuo, y éstas Irma las vivió enferma, recluida en hospitales, por 

lo que no pudo distnutar nada de lo que en ese momento las personas de su 

edad disfrutaban: amigos, trabajo, pareja y sobre todo un proyecto de vida 

abierto; ahora cuando su enfermedad terminó, que ya tiene salud, ella se 

encuantra en ta senectud, por lo que constantemente la aquejan malestares, 

además de frustraciones, porque no cuenta con una familia propia, porque sus 

logros se reducen a la instttución de enfermos y no a la profesión (ingeniería) 

que ella tanto anhetaba estudiar. 

Parece entonces conveniente diferenciar el proceso de enfermedad

muerte, en el qua se alcanza la aceptación tal como describe Kübler Ross 

(1993) de tas frustraciones provocadas por ta enfermedad, en donde la 

aceptación parece ser mucho más difícil de lograr. 

Aunque generalmente, el aspecto emocional en una enfermedad es poco 

considerado, podemos señalar que es un factor muy importante e incluso 

determinante en el proceso de salud-enfermedad. Esto es algo que se aprecia 

en Irma, pues poder hablar de sus angustias, temores, tristezas, 

preocupaciones, sentimientos y emociones, respecto a su enfermedad, parece 

marcar la diferencia entre majorar o seguir enferma. Hay que señalar que en 

este caso, las personas con las que logra este desahogo juegan un papel muy 

importante, pues ellas, además de compartir "una enfermedad' que le da 

validez - para Irma - a la comprensión que puedan sentir por ella, estas 

personas son ajenas a su familia, lo cual parece propiciar dicho desahogo, 

pues ante ellas si podía mostrarse débil, frágil y necesitada de cariño, 

comprensión y atención (forma de ser distinta de la que debía mostrar ante su 

familia). 

Además, parece que Irma nunca quiso que su familia se enterara de lo 

que ella sentía, del sufrimiento que la tuberculosis le producía, porque ella 

quería evitar causar lástima y que después no le hicieran caso. Este 

comportamiento también puede deberse a que necesitar del apoyo de otros 
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nos hace en cierta medida dependiente de ellos; la familia de Irma siempre se 

había caracterizado por ser independiente tanto económica como 

emocionalmente, y al estar enferma ella se volvía dependiente en cierta 

medida. 

En cuanto a Su concepción de muerte, vemos que hasta antes de su 

ingreso al hospital de enfermos incurables, no se había enfrentado a la muerte 

de otras personas; pues la única persona cercana a ella que falleció fue su 

padre, pero no guarda ningún recuerdo de tal acontecimiento. Al ingresar a ese 

hospital, Irma siempre estuvo cerca de personas que morían a causa de 

enfermedades similares a la de ella, lo cual hacía que constantemente pensara 

que ella era la siguiente en dejar de existir. Irma tenía de la muerte una 

impresión sumamente desagradable pues cuando una persona fallece en los 

hospitales ven al cadáver como un estorbo, algo que tiene un aspecto y olores 

desagradables, algo que debe retirarse rápidamente sin la más mínima 

consideración y aquellos que hasta tiempo antes eran personas, tomadas en 

cuenta, valoradas y reconocidas por su significado como humanos al morir este 

significado se pierde y se convierte en una cosa totalmente desagradable; la 

persona deja de ser para convertirse en el cadáver, en el cuerpo de, en los 

restos de. Al parecer Irma sentía que poco a poco se acercaba a este punto. 

La forma en que sus compañeras de hospital morían impresionó a Irma, 

pues fueron experiencias realmente desagradables y dolorosas que le 

generaron un gran temor a la muerte, temor que era constante en ella y que le 

provocaba incluso, reacciones somáticas como insomnio y taquicardias. Esto 

confirma lo expuesto por Lepp (1967) de que la forma en que se viva la muerte 

de otros, hará que la muerte sea considerada como un evento natural o 

catastrófico, que se le tema o se le enfrente con resignación. 

Además, el hecho de estar en un hospital de incurables, en donde se 

esperaba que las personas internadas en él necesariamente morirían, daba a 

Irma la certeza de que no saldría de ahí con vida, y vivía angustiada ante la 

incertidumbre de no saber cuando ocurriría. 
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Para Inna, fue dificil aceptar que la enfermedad con la que había vivido 

mucho tiempo se volvió incurable, pues ya no sólo tenía que soportar los 

medicamentos y ordenes de los médicos, sino que tenía que enfrentarse a la 

muerte. 

En cuanto a la etapa de negación, ella no le daba importancia a la 

gravedad de su enfennedad por lo que se resistía a buscar orientación médica, 

aunque esto implicó que su padecimiento se agravara. Una vez que reconoció 

la magnitud de su enfennedad sintió un gran coraje por la impotencia de ver 

que los que pudieron ser los mejores años de su vida se estaban alejando, 

mientras que la enfennedad pennanecía y no mostraba ninguna señal de 

curación. Esta frustración fue consecuencia de no haber podido realizar su 

proyecto de vida, e incluso de no tener la posibilidad de hacer más planes, lo 

que hace que la experiencia de la enfennedad se viva como una injusticia 

según Lepp (1967). Su ira la dirigió principalmente hacia Dios, pues 

consideraba que había personas que merecían más ese sufrimiento, no ella 

quien contaba con los elementos para tener una vida destacada y satisfactoria: 

inteligencia, belleza, juventud, iniciativa y conocimientos. Al principio de su 

enfennedad tenía fe en Dios, realizaba toda clase de mandas y oraciones con 

el fin de recuperarse, pero al no ver resultados satisfactorios con el paso del 

tiempo, su ira afloró a tal punto que dejó de creer en él, viendo en la ciencia al 

único medio a través del cual obtendría la cura de sus padecimientos. 

Cuando la desesperación llegó al limite en Inna, ésta ya no soportaba 

estar enfenna e intentó suicidarse, sin embargo no lo logró, generándose en 

ella una impotencia mayor, por lo que adoptó una actitud indiferente ante la 

tuberculosis y ante la vida misma, sin considerar si podría sanar o no. De esta 

manera, sin darse cuenta comenzó a recuperar poco a poco su salud, aunque 

esta recuperación no fue totalmente satisfactoria, pues su enfennedad le dejó 

secuelas que tendría que soportar de por vida, como es la insuficiencia 

respiratoria. 
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SIMÓN 

Simón es una persona que siempre ha ocultado la realidad de su vida a 

las demás personas, sobre todo a su familia: su homosexualidad y estar 

infectado de VIH. De las cuales la primera ha contribuido en gran medida para 

que oculte su estado de salud. 

Él estaba consciente de sus preferencias sexuales desde que era un 

adolescente, pues sentía mayor atracción por las personas de su mismo sexo, 

sin embargo trataba de ocultarlo, aunque no tuvo éxito, ya que en su pueblo 

constantemente se enfrentaba a comentarios y burlas por parte de las 

personas de su edad. Consideramos que esto debió generar sospechas en su 

familia, tal es asi que el hecho de que lo mandaran a la ciudad para que 

trabajara y ayudara económicamente a sus padres parece ser sólo una 

justificación para alejarlo de su casa, para asi evitar las burlas, pues hay que 

recordar que el padre de Simón era muy machista, y el tener un hijo 

homosexual, en estos casos no sólo representa una vergüenza para la familia, 

sino sobre todo un fracaso para el padre por no haber desempeñado 

adecuadamente el rol que le correspondia. 

El hecho de que su familia, principalmente su padre, no intervenga en la 

vida de Simón, en particular respecto a su homosexualidad, teniendo indicios 

de ello, puede obedecer al hecho de que tener sólo sospechas permite 

continuar con una vida tranquila y sin preocupaciones o vergüenzas, ya que la 

certeza o confirmación de tal sospecha puede ser asumida por el padre como 

un fracaso en la educación de Simón. También hay que considerar que si el 

padre (o la familia) se da por enterado de esta situación, de alguna manera es 

como si lo aceptara, lo cual daría cabida a que Simón no mostrara reserva 

alguna para manifestar su homosexualidad. 

Por otra parte, el hecho de que hasta hace veinte años aceptara su 

preferencia sexual, cuando los prejuicios y tabúes eran mayores en tomo a la 

homosexualidad, y que por lo tanto había menos información acerca del SIDA, 
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pudo ocasionar que Simón no tuviera conocimiento de las formas de contagio 

de éste, aunado a que venía de provincia en donde existe mayor ignorancia 

sobre estos temas, pudo haber influido para que no experimentara sentimientos 

de culpa consigo mismo por haberse contagiado, pues ignoraba la manera de 

prevenirlo, y la ignorancia asumida como inocencia redime la culpa. También 

por ello, en cierta medida no ha comunicado a sus familiares su padecimiento, 

pues considera que no lo entenderían debido a su ignorancia. 

Además, proviene de una familia con creencias y tradiciones muy firmes 

así como reglas rígidas en cuanto a la religión y a los roles tanto de los 

hombres como de las mujeres, lo que hace que desde el punto de vista de la 

familia, Simón esté de alguna manera en contra de los designios de Dios, de la 

naturaleza y de lo que la propia familia le ha inculcado, esto es algo que 

claramente puede percibir, por ello evita que se hable abiertamente del tema. 

Aunque asegura no haber tenido hasta el momento ningún conflicto con 

su familia por su preferencia sexual (lo cual se explica porque esto ha 

permanecido oculto para ellos), sí tiene conflictos a nivel intrapersonal, pues 

aunque dice haber aceptado su homosexualidad, sigue manifestando cierta 

culpa por ello, lo cual hace que también realmente sienta que él se buscó 

contagiarse de VlH. 

Ha sido tal su afán por mantener en secreto su homosexualidad, que se 

ha mantenido alejada de su familia y se ha aislado de otras personas. De 

hecho, ha cambiado de domicilio en varias ocasiones, creemos que debido a 

que, viviendo con personas que desconocen su situación, no se siente en 

libertad para comportarse como realmente es. Un ejemplo de como la presión 

social influye en Simón respecto a su homosexualidad, es que haya accedido a 

tener un encuentro sexual con una mujer, para no parecer ante quien ejerció 

dicha presión como homosexual. 

Simón siempre ha sido una persona solitaria, pues desde su infancia 

tuvo pocos amigos, por las condiciones de vida del pueblo donde vivía y por el 

rechazo que experimentó a una edad temprana por parte de sus compañeros 
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de escuela, debido a sus tendencias homosexuales. Considera que desde que 

inició la vida adulla ha tenido muchos amigos, que para él son un apoyo 

importante para sobrellevar su enfermedad, pero estas amistades sólo son 

compañía de fiesta y diversión, porque realmente Simón no comparte con ellos 

aspectos más personales o emocionales, pues de hecho a muchos de ellos les 

oculta su enfermedad. 

Consideramos que es solitaria también, porque aunque ha tenido 

muchas parejas, sus relaciones no han sido duraderas, no ha podido mantener 

una relación estable. Simón tiene desconfianza en el amor y en las relaciones 

de pareja, pues ha tenido experiencias desagradables al respedo, por lo que 

se ha sentido orillado a buscar lo que él llama aventuras. Esto también explica 

en parte, por qué no comenta a todas esas parejas con las que ha tenido 

relaciones que está infectado de VIH, pues al haber sufrido rechazo y 

decepciones cuando dicen amarlo de verdad, teme ser rechazado aún más por 

otras personas que no sientan ningún afedo por él. 

Por otra parte, uno de los mayores temores para cualquier persona es 

morir, este temor puede deberse a diversos aspedos, pero para Simón sus 

preocupaciones se centran en entregar cuentas a Dios y recibir un castigo por 

su homosexualidad, pues su experiencia tanto familiar como social le hacer ver 

que cuando alguien no cumple las reglas merece un castigo. Aunque su culpa 

se ve amortiguada por su creencia de que su preferencia sexual desviada la 

tiene desde que nació, lo que quiere decir que él no eligió ser homosexual, sino 

más bien que la naturaleza así lo hizo. 

También, dice no preocuparse tanto por los castigos que pueda recibir al 

morir, pues afirma no estar seguro de que exista algo después de la muerte. 

Claro, hay que tomar en cuenta que él no se ha detenido mucho a pensar que 

va a morir, sólo cuando se enfrenta a la muerte de una persona, sobre todo 

cuando esa muerte es provocada por el SIDA es cuando siente que su vida se 

está acabando, pero fuera de ello evita todo aquello que le recuerde que está 

enfermo y que va a morir a causa de su padecimiento, incluso, él señala que es 
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enfenno porque así lo diagnosticaron los médicos pero él no se considera así 

porque se siente bien. Entonces vemos que cuando se enfrenta bruscamente a 

la muerte de alguien con este padecimiento inevitablemente ve reflejado en ello 

su propia muerte. Lo anterior se debe a que como menciona Reyes (1991; 

citado en Pérez, 1995) una fonna de enfrentamos a la muerte es de manera 

interpersonal, donde el enfrentamiento es más directo y por tanto causa una 

mayor afectación, y en este caso Simón comparte el padecimiento con las 

personas que mueren, lo cual le recuerda que él también morirá Pero aún en 

estos momentos difíciles, Simón no se pennite así mismo deprimirse, pues cree 

que esto afectara su salud e incluso, puede provocarle la muerte. 

De hecho Simón le teme a la depresión, la considera como una 

enfennedad que ha sido la causante de que sus amigos hayan muerto. Por 

esta razón se mantiene ocupado, para no pensar en nada relacionedo con su 

enfennedad, como una fonna de evadir su realidad. En esto hay que considerar 

que se encuentra solo, pues ni con sus amigos y mucho menos con su familia 

puede lograr expresar sus miedos, su vulnerabilidad ante la enfennedad y 

frustraciones a causa de ésta, quizá también por ella ha tratado de guardar lo 

más poSible sus sentimientos y emociones, incluso para él mismo. 

En cuanto a su concepción de muerte, vemos que para él es un evento 

natural, que no debe ser considerado como catastrófico pues le ocurre a todas 

las personas. Esta visión puede deberse por un lado, a que las muertes que él 

presenció fueron en su niñez, en donde el concepto de muerte no es tan claro, 

es decir, no se asume como una pérdida definitiva, irremediable y dramática, 

por otro lado, estas muertes fueron de personas ya adultas o ancianas (entre 

ellos sus abuelos). Cuando la muerte ocurre a edades avanzadas se considera 

como un evento natural, lo que aminora el sufrimiento de la pérdida. Esto 

confinna lo señalado por Lepp (1967) acerca de que la concepción y actitud 

que en la edad adulta se tenga de la muerte, se determina en gran medida por 

las experiencias vividas en la infancia de la muerte de otros y por las 

explicaciones recibidas al respecto. 
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Además, como Simón está convencido de que todas las personas han 

de morir, independientemente de que se encuentren sanas o no, él 

aparentemente no se preocupa por su muerte al saberse enfermo, pues piensa 

que puede morir por otros acontecimientos y no precisamente por su 

enfermedad. Con esto podemos ver que para Simón la muerte es un evento 

natural, tal como señala Thomas (1991). 

Simón en realidad no tenía un proyecto de vida, pues sus planes sólo 

eran a corto plazo, además de que no estaban definidos totalmente, pues en 

general buscaba salir adelante, trabajar y vivir desahogadamente. Mientras que 

el proyecto de formar una familia, a pesar de que su padre trató de 

inculcárselo, para él no representaba mucho, por lo que nunca lo vio como una 

prioridad en su vida. Claro que habría que considerar la influencia de las 

experiencias de amores tan desagradables que había tenido. 

Actualmente Simón lamenta no haber podido lograr sus deseos 

materiales, como tener una casa, un automóvil y viajar, por lo que se siente 

frustrado, además de lo anterior, no haber encontrado hasta el momento una 

persona con la que realmente pueda compartir todos sus sentimientos, 

emociones, anhelos, preocupaciones; de la cual reciba el afecto que necesita. 

Al respecto Nozick (1997) menciona que el rechazo a la muerte es mayor 

cuando las personas tienen planes sin concluir, pues se considera injusto no 

poder llevarlos a cabo por causa de la muerte. Vemos que, si bien no todos los 

deseos de Simón se han cumplido, se siente satisfecho por la vida que ha 

llevado, lo que ha logrado en ella; por lo que en él no hay tal rechazo a la 

muerte, pese a los deseos no cumplidos. 

Así vemos que al parecer Simón no quiere sentirse como un enfermo, 

busca de cualquier forma parecer una persona sana. El tener trece años con 

una salud relativamente estable, también ha contribuido para que se sienta no 

solamente bien dentro de su padecimiento, sino que incluso, en ciertos 

momentos se olvida que es seropositivo. Esto coincide con la observación de 

Balint (1961; citado en Rubio y López, 1996) acerca de que al adoptar el papel 
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de enfenno, los sintomas se desencadenan, como si las personas se 

predispusieran a enfennar. Teniendo entonces que a Simón no etiquetarse 

como enfermo le ayuda para ver su estado de salud como optimismo. 

En cuanto a lo encontrado por Kübler Ross (1993) en sus 

investigaciones, vemos que Simón presentó signos de la etapa de negación 

muy claros, como fue el acudir a diversos médicos y realizarse repetidas veces 

las pruebas para confinnar el diagnóstico, aunque no presentó ninguna de las 

etapas siguientes, no podemos decir que ya salió totalmente de dicha etapa, 

pero tampoco podemos afinnar que aceptó totalmente que es un enfenno 

tenninal, esto es, la magnitud de su enfennedad y sobre todo que es muy 

probable que muera a causa de ella. Al parecer él sólo se adecuó a su 

situación, es decir, se adaptó a seguir todo lo que su enfennedad le exige: 

tomar medicamentos, cuidar su salud, su alimentación, acudir periódicamente 

al Seguro, etcétera, pero creemos que en el ámbito emocional dicha situación 

aún no ha sido resuelta, pues parece ser que él mismo no se pennite analizar 

sus pensamientos, sentimientos, miedos y angustias, lo que hace que sus 

emociones estén resguardadas, pero latentes en él. 

JAZMíN 

El testimonio de Jazmín refleja que ella vivía el presente siempre 

teniendo en cuenta el futuro, construyéndose metas a plazos indefinidos, pues 

siempre trató de trabajar y ahorrar al máximo para que después pudiera gozar 

de ello junto con su esposo. Asi mismo, podemos ver que ella le da gran 

importancia a los aspectos materiales, hecho que se hace más presente 

cuando se le diagnóstica cáncer de colon, ya que sus pensamientos los dedica 

casi exclusivamente al hecho de que no podría disfrutar los logros de su 

esfuerzo y trabajo. 

Al enterarse de su enfennedad, recapitula su vida y se percata de que 

no se ha sentido satisfecha en ninguno de los ámbitos de ésta {pareja, 
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economía, personal, social, etcétera) generándose en ella una gran frustración 

por no haber logrado sus planes, pese a que trabajó con ahínco. 

Esta frustración ocurre porque Jazmin construyó sus planes bajo un 

futuro indeterminado, es decir, no fijó el plazo para el cumplimiento de éstos, 

pues contaba con que tendria siempre salud y que no habria obstáculo para el 

cumplimiento de sus deseos. Pues como menciona Thomas (1991) el hombre 

piensa y planea a largo plazo, creyendo que vivirá muchos años. Al 

presentarse Su enfermedad, Jazmín trata de llevar a cabo algunos de sus 

planes, principalmente disfrutar de las ganancias de su trabajo, sin embargo, 

su esposo no compartía con ella estos deseos, tal vez porque para él seguía 

habiendo un futuro abierto, además de que según los testimonios de jazmin, él 

nunca estuvo de acuerdo con ella en este aspecto. 

Por esta razón, ella empezó a generar rencor hacia su marido, pues por 

un lado, parecía que él no sólo no compartía sus ideas, sino que no la 

comprendía en su afán de disfrutar la vida; por otro lado, estaba en ella el 

temor de que él sí podría gozar de lo que juntos lograron, lo que es peor, que 

podría hacerlo en compañía de otra persona. 

Al parecer, el comportamiento de su marido ante las emociones y 

sentimientos de ella antes de la enfermedad también había sido indrterente, lo 

que no había provocado problemas entre ellos. Sin embargo, cuando se 

presenta el cáncer, ella espera que su marido cambie esta actitud, es decir, 

que él le brinde los cuidados y atenciones adecuadas, pero esto no sucede, ya 

que él se muestra intolerante ante las emociones que presenta Jazmín, 

además de que critica su forma de reaccionar; teniendo para con ella actitudes 

de desprecio y rechazo, a tal magnitud que su intimidad como pareja había 

quedado prácticamente anulada, lo que la hacía sentirse devaluada como 

mujer, provocando en ella, como ya se mencionó, un gran resentimiento hacia 

su esposo. 

Pese a la gravedad de la enfermedad de Jazmin, no era la enfermedad 

en sí misma lo que principalmente le preocupaba y afectaba, sino las 
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consecuencias de la colostomía, pues a causa de dicha cirugía su autoimagen 

se vio afectada de manera severa, ya que tanto la apariencia de su herida, 

como los olores que despedía eran muy notorios y desagradables. Por ello, 

Jazmín se sentía poco atractiva para su marido, además de que pensaba que 

para él y para las personas que la rodeaban su presencia era desagradable. 

Esto indudablemente afectó también su autoestima, pues creía tener poco valor 

como persona. Las personas más allegadas a ella (su hermana y su esposo), 

alimentaban este sentimiento de inferioridad. Esto confirma lo encontrado por 

Limonero (1996) acerca de que las enfermedades afectan aspectos físicos de 

la persona, lo cual repercute indudablemente en el ámbito psicológico. 

El hecho de que las personas cencanas física y emocionalmente a ella 

no la acompañaran ni comprendieran en ese trance tan doloroso, influyó para 

que a Jazmín le fuera más difícil sobrellevar esta situación. Quizá por ello, uno 

de sus mayores temores era quedarse sola y que nadie la quisiera. 

Al conocer el grupo de autoayuda, ella comenzó a ver su vída de otra 

manera; nuevamente vemos que hablar de los miedos, angustias y emociones 

respecto a la enfermedad ayuda mucho a las personas, ya que en dicho lugar 

pueden expresar todo lo que sienten, sin miedo a ser rechazados o critícados, 

además de que saben que también allí pueden encontrar atención y 

comprensión de personas que están en igual situación. 

En cuanto al proceso de duelo propiamente dicho, que corresponde a 

las etapas señaladas por Kübler Ross (1993) tenemos que Jazmín fue operada 

poco tíempo después de dársele el diagnóstico, por lo que ella se ocupó la 

mayor parte del tiempo en decidir si aceptaba operarse, más que en tratar de 

asimilar que estaba enferma, que padecía de una enfermedad grave, 

pensamientos que se volcaron en ella hasta después de haber sido operada 

cuando se enfrentó a su colostomía y a las consecuencias que ésta le 

generaba. Es decir, no tuvo tiempo para detenerse a pensar en lo que 

implicaba tener cáncer, aunque la noticia sí la sorprendió y de hecho la asustó 

porque el cáncer le perecía una desgracia, aún antes de su enfermedad, sin 
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embargo, no tuvo tiempo de pensar en lo que el cáncer significaba. 

Ser tan creyente en Dios no le permitía expresar o manifestar ningún 

cuestionamiento o reclamo por su enfermedad, prefería dirigir cualquier enojo 

hacia ella misma, pues pensaba que su enfermedad se debía a algo que ella 

pudo haber hecho en el pasado. De esa manera llegó a una resignación de la 

enfermedad (que no es igual a la aceptación), no así totalmente de las 

consecuencias de ésta. 

Cuando fue operada y se percató de las consecuencias que la 

colostomía le había generado, mostró mucho coraje hacia la vida, porque no 

entendía por qué a ella le había dado cáncer, este coraje lo volcó hacia su 

marido, debido a sus creencias de que ella ya no podría disfrutar de la vida 

como él, sobre todo de que éste lo hiciera con otras personas. No obstante, no 

manifestó ningún sentimiento negativo hacia Dios, por el contrario, llegó a 

pensar que todo ese sufrimiento, era enviado por éste, pero no para castigarla 

y hacerla sufrir, sino para que reflexionara sobre su vida pasada y tratara de 

mejorar el tiempo que le rastara de vida. 

Finalmante, a partir de su ingreso al grupo de autoayuda, comienza a 

rasurgir en ella la fe en Dios y sobre todo en ella misma, con la cual cree que 

podrá superar la enfermedad. 
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DI S e u s I ÓN 

A pesar de que los padecimientos de las personas que colaboraron en 

esta investigación son distintos, se encontraron algunas analogías en sus 

casos, que nos hacen suponer que si bien la experiencia de la enfennedad

muerte se vive de una manera única, existen características similares en el 

proceso de duelo, aunque cabe señalar que casualmente sus historias 

personales son muy similares entre sí, en algunas áreas generales como el 

desapego en su relación familiar, tener un circulo social muy reducido, nivel 

socioeconómico, escolaridad, entre otros. 

Una característica común en los casos descritos, es que antes del 

diagnóstico de la enfennedad estas personas no habían pensado en su propia 

muerte, pues la consideraban un evento lejano, tal como señala Thomas (1991) 

cuando menciona que generalmente se cree que la muerte ocurrirá en la vejez, 

que en la mente de las personas no cabe la posibilidad de que un evento la 

desencadene antes de tiempo. Pero después del diagnóstico, la muerte se 

volvió en todos ellos un pensamiento constante, aunque la mayoría trataba de 

evadirlo manteniéndose ocupados en actividades que los distrajeran de su 

realidad. 

Este pensamiento y temor constante hacia la muerte se volvía más 

intenso cuando se enfrentaban a la muerte de otras personas. Reyes (1991; 

citado en Pérez, 1995) señala que la muerte experimentada de manera 

interpersonal, con la muerte de otros, refleja la propia y que esto hace que la 

experiencia sea muy intensa sobre todo cuando se trata de personas cercanas 

en afectos. Al respecto, observamos en estos casos, que no necesariamente 

debe existir un afecto de por medio para ver reflejada la propia muerte en la de 

otros, sino que basta con sentirse identificado con esos otros, en este caso 

había una identificación en cuanto a la enfennedad que padecen. Pues estas 

personas se vieron afectadas emocionalmente al conocer el fallecimiento de 

alguna persona con un padecimiento similar al suyo, incluso podría decirse que 
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el impacto era mayor que ante la muerte de un ser querido. Por ejemplo, 

cuando mueren algunos amigos de Simón a causa del SIDA, lo que más dice 

afectarle es que hayan muerto como consecuencia de la enfermedad que él 

también padece, más que la pérdida de sus amigos, de cuya ausencia se 

recupera rápido. 

Además, al ver morir a personas que tienen la misma enfermedad que 

ellos, Irma, Simón y Alberto suponen que ellos morirán de una manera 

semejante, con dolores similares, la misma agonia, e idéntico sufrimiento, 

etcétera. Esto les genera una gran angustia, por ejemplo, Irma esperaba morir 

en el hospital, sola, con una larga y dolorosa agonia, tal como habia visto que 

morian sus compañeras del hospital; Simón se preocupa al ver que sus 

amigos, que eran personas activas y alegres como él, se iban desgastando 

físicamente, a tal punto de quedar irreconocibles; él no quiere verse como 

ellos, no quiere perder su autonomía y causar lástima a las personas. 

Por su parte, Lepp (1967) afirma que las experiencias que se tienen en 

la niñez acerca de la muerte, determinan la actitud que en la edad adulta se 

tenga hacia la muerte propia o ajena. Así vemos que, para Simón la muerte es 

considerada un evento natural en la vida de todo individuo, pues lo vivió con la 

muerte de sus abuelitos, pero es claro que la veía así porque se trataba de 

personas mayores, como señala Thomas (1991) la muerte en la vejez no 

sorprende ni afecta tanto, a diferencia de la muerte ocurrida en la juventud. De 

tal manera, si bien su concepción de muerte natural le ha ayudado a asumir 

una actitud tranquila ante la posibilidad de su propia muerte, no deja de 

considerarta un evento injusto y prematuro. 

Al enfrentamos a la muerte surgen diversos temores, sobre todo cuando 

se trata de la muerte propia como un evento cercano. Yalom (1984; citado en 

Villalobos, 1997) dice que pensar en la muerte como un evento lejano, hace 

que se pueda manipular el miedo ante ella, pero como vemos cuando a las 

personas se les da el diagnóstico de una enfermedad terminal, no pueden 

pensar en la muerte como un suceso lejano, sino como un hecho inminente, 
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desencadenándose todos sus temores a la vez. En esta investigación se 

encontró que los principales temores que surgen al padecer una enfennedad 

tenninal son: miedo a padecer una larga y dolorosa agonía (lo que implica 

causar lástima y compasión en otros), miedo a dejar sola y desprotegida a la 

familia, temor a Dios por los comportamientos realizados en vida; lo que 

confinna lo señalado por Hinton, 1974; citado en Villa lobos, 1997; Nagel, 

1981; Mc Van, 1987; Pérez, 1990 y Thomas, 1993. Además se nota la 

incertidumbre de estas personas, acerca de si habrá una vida después de la 

muerte, lo que les crea el temor de dejar existir definitivamente, o bien de que 

"esa otra vida" encontrada después, sólo sea para recibir algún castigo. 

Aunque llegan a refugiarse en esa creencia de una vida posterior a la muerte 

para hacer más soportable su enfennedad, al mismo tiempo la ponen en duda, 

como en el caso de Simón. 

Todos los casos expuestos confinnan que las enfennedades, 

principalmente las mortales, no pueden efectar únicamente el aspecto 

fisiológico del hombre sino, como señalan algunos autores como Alonso (1989) 

y Barreta (1994), todo deterioro o afección física incide negativamente en el 

plano psíquico y emocional de las personas. Incluso, puede decirse que las 

emociones y la salud interactúan influyéndose mutuamente. Pues al enfennar, 

las personas generan emociones negativas, que a su vez perjudican la salud, 

creándose una cadena de malestares físicos seguidos de malestares 

emocionales que van en incremento. 

Limonero (1996) menciona que mientras la enfennedad avanza, los 

síntomas incrementan, así como la debilidad y dependencia de los enfennos 

hacia otras personas, haciendo más evidente para ál mismo y para los otros su 

estado sobre todo cuando hay señales evidentes en la apariencia física, lo que 

incide negativamente en sus emociones y por lo tanto en su estado de salud. 

Esto puede observarse en todos los casos ya que estas personas no podían 

expresar lo que significaba para ellas estar enfermas, pues algunos de ellos 

estaban alejados de sus familias, en otros casos la familia se mostraba 
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bastante hermética al respecto, o bien, no existía la confianza para hacerlo y 

tampoco se contaba con el apoyo de algún amigo que pudiera escuchar. Al 

parecer esto dificultaba su recuperación, pues eran muchos sentimientos y 

emociones interiorizadas, que los sumían en estados depresivos, hacíéndoles 

perder el ínterés por la vida, por lo mismo, perdían también el interés por 

continuar con los tratamientos. Pero cuando pudieron manifestar abiertamente 

sus emociones, temores, preocupaciones y enojos, empezaron a notar 

mejorías, primero en su estado emocional y posteriormente en su salud. 

Otro factor que parece haber contribuido a la mejoría física de estas 

personas es, que al entrar al grupo de autoayuda y participar en las actividades 

de éste, la enfermedad y la muerte dejaron de ser el punto central de sus vidas, 

pues antes de ello el pensamiento de cada uno estaba enfocado a la 

enfermedad, como suele suceder a las personas que padecen una enfermedad 

terminal, según señala Limonero (1996) pues se está atento a la percepción de 

cualquier molestia física, considerándola como indicador de la proximidad de la 

muerte. 

Este aspecto destaca en Simón y Alberto quienes reconocen 

abiertamente que se mantienen ocupados la mayor parte del tiempo para no 

pensar en su enfermedad, pues creen que si se colocan en su papel de 

personas enfermas los síntomas se manifestarán, en cambio si ignoran sus 

molestias pueden seguir adelante. Por su parte, Irma también lo hacía, aunque 

sin tener ctaro que esa era su intención, pues desde que se encontraba 

intemada en el hospital de incurables ella realizaba diversas actividades que la 

mantenían ocupada y cuando salió de ahí, dando por hecho que moriria en su 

casa, dedicó la mayor parte de su tiempo a la organización del grupo de 

autoayuda, y es tanto su interés por llevar a cabo el proyecto del grupo que 

desatiende sus malestares, de tal modo que gradualmente sin darse cuenta, 

éstos disminuyen hasta que un día el médico la da de alta. 

Con lo anteríor no se pretende decir que la recuperaCIón de estas 

personas se debe totalmente al grupo de autoayuda o al apoyo emocional que 



188 

recibieron, porque esto implicaría dejar de reconocer el trabajo médico; hay que 

consíderar que estas personas no abandonaron sus tratamientos .. Es dificil 

determinar en qué medida el aspecto emocional influye en la salud y viceversa, 

pero si es claro que en estas personas no se presentó ninguna mejoría hasta 

que finalmente exteriorizaron sus emociones. Por ejemplo, en el caso de Irma, 

los médicos se sorprendian de que a pesar de tantos medicamentos e incluso 

las cirugias realizadas, ella no se recuperara y después la sorpresa fue porque 

a pesar de estar desahuciada se recuperó. 

La enfermedad repercute en el plano emocional porque se ven dañadas 

las principales áreas de desarrollO y actividad de las personas, como son: la 

autonomía, el trabajo, la vida social y sexual, etcétera, según señalan Alizade 

(1995) y Rubio y López (1996 b). 

El desarrollo en estas áreas se vio truncado en Irrna de forma definitiva. 

Primero, en cuanto al trabajo, no pudo desempef\arse en lo que a ella le 

gustaba, pues su enfermedad representó el principal obstáculo para estudiar 

ingeniería, por ello se vio en la necesidad de emplearse en actividades que no 

le agradaban totalmente. Aun asi, a Irma le gustaba trabajar porque ello 

representaba solvencia económica, independencia, distracción y su único 

medio social, pero su desgaste físico no le permitió seguir laborando y le fue 

otorgada su incapacidad. Este fue un evento negativo más para Irrna, pues 

como señalan algunos autores citados en Rubio y López (1996 b) con ello se le 

estaba reSlando valor como persona, pues el propio término "incapacidad" 

indica pérdida o falta de habilidades y capacidades en quien se le otorga, 

haciéndole parecer y sentir inútil, débil e inferior frente al resto de las personas. 

Por otro lado, la red social de Irma era muy reducida, pues permanecía 

la mayor parte del tiempo en su casa o en el hospital, y se fue reduciendo cada 

vez más, primero al tener que dejar sus estudios y posteriormente su trabajo. 

Esta situación la mantenía en una gran soledad, que ni su familia pudo 

compensar. Esto también repercutió en el área sexual, pues se vieron 

reducidas sus posibilidades de formalizar una relación de pareja. 
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Como puede observarse, la vida de Irma se construye en una cadena de 

fracasos, que la han hecho una mujer frustrada que no se siente satisfecha con 

la vida que tiene. Lo que le ha dificultado considerablemente superar las 

consecuencias de su enfermedad. 

En Jazmin también se vieron afectadas estas áreas, principalmente la 

vida social y sexual, no asi en el ámbito laboral, pues aunque también se vio en 

la necesidad de abandonar su trabajo, este hecho en si mismo no le significó 

una frustración, sino que ésta se debía al hecho de no poder disfrutar de lo 

obtenido luego de muchos años de esfuerzo. 

Pero la vida social si se vio limitada por los resultados de su colostomía, 

aunque no fueran éstos los causantes directos de Su aislamiento social, porque 

a diferencia de Irma, Jazmín no tuvo que permanecer hospitalizada por 

períodos prolongados, ni permanecer en cama. Ella tenía la posibilidad de 

desplazarse de un lugar a otro y salir a la calle, pero no lo hacía por temor al 

rechazo de la gente, pues pensaba que las personas notarían su herida y 

percibirían los olores que de ésta se desprendían. Este temor, sin embargo, no 

era infundado, pues las actitudes de su hermana y su esposo le daban 

elementos para creerlo así. 

Su autoestima era mínima pues se veía a sí misma como una persona 

repugnante y confirmaba su creencia con el rechazo de su marido, quien no 

establecía ningún contacto físico con ella, pues incluso dejaron de dormir 

juntos; situación que la mantuvo en una profunda depresión. 

Por su parte, en Simón, contrario a Irma y Jazmín, no se ven afectadas 

estas áreas, pues él continua trabajando sin ningún problema, es decir, su 

estado físico no ha representado ninguna limitación para que él siga siendo 

una persona productiva, y no tuvo que enfrentarse a la situación de perder su 

empleo debido a su condición de salud, tal como les ocurrió a Juan y Alberto, 

pues en la institución donde labora conocen su situación y lo aceptan. Además 

su vida social se mantiene igual, pues tiene amistades con las que sale 

frecuentemente. Aunque cabe recordar que son pocas las personas que tienen 



190 

conocimiento de su enfennedad, en gran medida por ello no se ha enfrentado 

al rechazo de las personas. También por ello, su actividad sexual. no se ha 

visto limitada, además de que él considera que no debe abstenerse debido al 

VIH pues procura usar protección en cada encuentro sexual. 

La razón por la que Simón ha podido llevar una vida nonnal, a diferencia 

de los otros casos, radica en las diferencias entre las enfennedades que 

padecen, pues mientras no se desarrollen los slntomas, una persona con VIH 

tiene una apariencia nonnal que le pennite incluso ocultar la enfennedad, en 

cambio, en otros casos la enfennedad es evidente por los síntomas, marcas en 

la piel, olores, amputaciones, etcétera. Debemos recordar que cada 

enfennedad tiene caracterlsticas propias, lo que aunado a la propia 

personalidad del paciente detenninará las situaciones a las que se ha de 

enfrentar y la manera de hacerlo. 

Jomain (1989) menciona que el aspecto emocional de los pacientes se 

ve más afectado cuando éstos se encuentran intemos en un hospital, alejados 

de sus famílias, pues se sienten abandonados y solos, lo que aumenta sus 

preocupaciones y temores ante la muerte, repercutiendo en el estado de salud 

del enfenno; además, como señala Limonero (1996) el trato indigno que 

reciben las personas enfennas, aunado a la soledad y a un mal control de 

síntomas provoca desesperanza en ellos. Esto es algo que claramente se 

observa en Inna pues sus síntomas aumentaron y la muerte se volvió un 

pensamiento constante en ella. El trato inhumano en el hospital y su 

sentimiento de soledad la llevaron a una depresión tan profunda que incluso 

buscó el suicidio. 

Un caso similar es el de Estela, quien tuvo que dejar su lugar de 

residencia y a su familia para someterse a su tratamiento de quimioterapia. 

Estas situaciones les dificultaron superar los miedos, preocupaciones y 

los sufrimientos físicos y emocionales que origina la enfennedad. Pues la 

familia, de acuerdo con Ibarra (1997) supone la fuente de apoyo más 

importante para que el enfenno logre sobrellevar su entennedad; este es un 
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elemento con el que la mayoría de las personas de esta investigación no contó, 

ya sea por distancia geográfica o emocional. 

Este mismo autor señala además, que entre mayor apego exista entre 

los miembros de la familia, mayor será el grado de afectación y sufrimiento 

para cada uno de ellos, incluyendo al propio enfermo. De los participantes de 

esta investigación, sólo Linda mantenía una relación estrecha con su familia, 

recibiendo de ella todo el apoyo que necesitó para superar su enfermedad. En 

su caso, ella parecia darle mayor importancia a su propio sufrimiento que al de 

su familia, pero esto resulta comprensible si se considera que al diagnosticarle 

cáncer, ella se encontraba en la adolescencia, etapa en la que no se tienen 

responsabilidades u obligaciones con otros, que sean una preocupación más 

en los enfermos. El resto de los participantes dicen haber contado con el apoyo 

de sus familias, pero parece que en realidad esto no fue así, o al menos no un 

apoyo emocional, pues no hablaban con ellos sobre lo que sentían. Sin 

embargo, no tenemos la certeza de ello, debido a que 5010 contamos con los 

testimonios de las personas enfermas y no de sus familias. 

Algunas posibles razones por las que no recibieron suficiente apoyo 

emocional por parte de sus familias, pueden ser las citadas por Cartwright 

(1969; citado en Smilh, 1988) acerca de que hoy en dia los miembros de las 

familias se ven en la necesidad de trabajar, y por ello no pueden hacerse cargo 

de los cuidados del enfermo. Esto fue precisamente lo que sucedió con Irma, 

quien recibió únicamente apoyo económico y no el apoyo emocional y la 

compañia que necesitaba por parte de sus hermanos, pues ellos no podían 

descuidar su trabajo. Aunque es claro que cuando más ayuda necesitó, recibió 

el apoyo incondicional de una hermana, quien tomó la decisión de no casarse 

y tener una vida propia, para dedicarse a trabajar para así mantener y cuidar a 

su madre e lrma. 

Otro caso en el que al parecer no hubo apoyo emocional por parte de la 

familia es al de Jazmín, quien resintió el rechazo de su hermana y esposo, sin 

embargo, habría que considerar la posibilidad de lo que señalan Rebolledo 
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(1996) Y Comas (1991; citado en Limonero, 1996) también en el caso de Irma, 

acerca de que en muchas ocasiones la familia se aleja de la persona enferma 

de manera no intencional, debido a que no saben cómo manejar sus propias 

emociones, en ocasiones ambivalentes, por lo que tampoco saben cómo 

comportarse ni cómo comunicar a su familiar enfermo lo que sienten. 

Esto, como señala Gutiérrez (1989) sólo contribuye a mantener al 

enfermo aislado emocionalmente, a aumentar sus sufrimientos, pues lo que 

más necesitan es precisamente hablar y ser escuchados. De hecho, de 

acuerdo con algunos autores como Alonso (1989) y Rolland (2000) existen 

evidencias de que el apoyo de la familia ylo la comunidad afecta la calidad de 

vida del paciente y el curso de la enfermedad, de manera positiva o negativa. 

Por aIra parte, otro aspecto que se ve afectado y que por lo tanto influye 

en el estado emocional de los pacientes son los cambios sufridos en la imagen 

corporal, ya que como menciona Limonero (1996) el cuerpo posee un gran 

valor simbólico para las personas, que al verse dañado por la enfermedad 

produce efectos devastadores en la autoimagen y en la autoestima de los 

pacientes. Tal es el caso de Estela, quien se consideraba una persona joven y 

atractiva, a causa de su tratamiento perdió esa belleza que la enorgullecía, se 

sentía avergonzada por ello. Así también con Linda, quien al sufrir la 

amputación de una pierna, sentía que ya no sería atractiva para alguien, 

además de que se privaría de realizar algunas actividades muy valoradas a su 

edad como bailar, correr, pasear, etcétera. En Jazmín también se aprecia algo 

similar, pues después de su coloslomla, sentía que su cuerpo daba un aspecto 

muy desagradable, lo que aunado al rechazo de su esposo, le provocó una 

baja autoestima. 

Pero el hecho de que el aspecto físico repercuta en la autoestima de las 

personas no es exclusivo de las mujeres, a quienes más se les atribuye la 

vanidad y a quienes más se les exige una apariencia pulcra y agradable; pues 

Juan y Alberto presentaron lesiones en la piel, que les generaban el rechazo 

de las personas cercanas a ellos, lo que indudablemente repercutía en el plano 
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emocional. Por su parte Simón, aunque aún no presenta ninguna manifestación 

de su padecimiento que repercuta en su apariencia fisica, la posibilidad de que 

eso ocurra es una preocupación para él, por ello trata de mantener Su cuerpo 

en la mejor condición posible a través de una buena alimentación y de 

ejercicios. Esto puede explicarse por el hecho de que a él le interesa mantener 

oculta su enfermedad, y conservar una buena apariencia fisica le ayuda a ello. 

Aún con las particularidades de cada caso, vemos que todas estas 

personas han sido muy solitarias y que su soledad se agudizó con la 

enfermedad. En esto juega un papel muy importante la cultura, pues como 

señalan lbarra (1997) y Schacter (1975, citado en Fitzpatrick, 1990), 

dependiendo del contexto social, se le brinda apoyo o se rechaza a las 

personas con determinadas enfermedades y esto es percibido por los 

enfermos, lo que aunado a su estado físico, constituye su experiencia de 

enfermedad. 

En el caso de Irma, Simón y Jazmin, vemos como el contexto social los 

orilla a una situación de automarginación, pues ellos mismos, principalmente 

Irma y Jazmin se aislan. Ocultar la enfermedad que padecen, en el caso de 

Irma y Simón, representa un interno por no ser excluidos de su medio social y 

de obtener la aceptación de los demás. 

Esto se debe a que como señala Ibarra (1997) el significado que los 

enfermos dan a su padecimiemo está determinado cultural mente, pues ellos 

adoptan el valor que el medio social en el que viven otorga a determinadas 

enfermedades, de tal modo que Irma, Simón y Alberto consideraron a su 

enfermedad como un hecho vergonzoso que había que mantener oculto para 

evitar ser rechazados, y sobre todo en los dos últimos pues no sólo es 

rechazada su enfermedad, sino sus preferencias sexuales, de hecho se tiene la 

creencia infundada de que los homosexuales son los culpables de la aparición 

y propagación del SIDA. 

Es tal el valor que estas personas le dan al juicio de la sociedad, que 

incluso pueden creer, como Simón, que éste puede influir en el juicio de un 
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ente divino y recibir un castigo por transgredir las normas sociales y de la 

naturaleza. Así vemos, de acuerdo con Rubio y López (1996) que ellos 

consideran a su enfermedad como un castigo. 

Estos significados culturales de la enfermedad inciden en las actitudes 

que de forma particular adopte cada paciente. De acuerdo con Rubio y López 

(1996b) lrma, Linda y Juan adoptaron una actitud depresiva ante su 

enfermedad. A lrma, su enfermedad la ubicó en· un papel de inferioridad ante 

su familia, y se encontró en desventaja frente a las demás jóvenes de su edad, 

pese a que ella siempre había tratado de ser independiente, tuvo que depender 

de su familia económicamente y en cuanto a algunos cuidados básicos. Algo 

similar sucedió con Linda quien, debido a la amputación de su pierna, en un 

principio necesitó la ayuda de otros para desplazarse. También Juan, luvo que 

ceder su papel de sustento económico a su esposa, dependiendo asi de ella. 

Estas situaciones, hacían sentir a lrma, Linda y Juan como personas inútiles y 

sin valor. 

Por su parte Estela, en un principio adoptó una actitud negativa, pues se 

rehusaba a reconocer la gravedad de su enfermedad, minimizando sus 

síntomas y molestias a tal grado de abandonar el tratamiento cuando notó una 

leve mejoria en su salud, pero posteriormente, su actitud fue más adaptativa, al 

igual que Simón y Jazmín, aceptando la gravedad de su enfermedad y por 

tanto cooperando con el tratamiento, además de que siguieron utilizando las 

capacidades que no resultaron afectadas por la enfermedad. 

Cabe señalar que Alberto no adoptó ninguna de las actitudes anteriores, 

sino que él se mostró indiferente ante su enfermedad, pues si bien reconocía la 

gravedad de ésta, descuidó la necesidad de llevar con disciplina un 

tratamiento, en lugar de ello, decidió viajar con su pareja y olvidarse de todo. 

En el marco teórico se señalaba que el afrontamiento a la muerte estaría 

en relación directa con el cumplimiento del proyecto de vida, la satisfacción por 

la forma de vida llevada hasta el momento. Al respecto vemos que, para lrma, 

Jazmín, Estela y Juan afrontar la posibilidad de su propia muerte es muy dificil, 
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en tanto consideran que hay muchas experiencias que les faltan por vivir, 

proyectos por cumplir, sueños por realizar. Tal como señala Nozick (1997) las 

personas temen morir dejando situaCiones inconclusas. En el caso particular de 

Estela y Juan, la preocupación por dejar a su familia e hijos hace que sea 

mayor el rechazo a la enfermedad y la posibilidad de morir. Ademas porque 

son personas adultas jóvenes, que de no ser por la enfermedad tendrían todas 

las capacidades para llevar a cabO Sus planes. 

Esto ocurre porque, como menciona Thomas (1991) las personas se 

construyen un futuro indeterminado, esto hace que las proyectos de vida se 

visualicen a largo plazo, sin considerar que puede ocurrir algún evento que 

puede truncar dichos proyectos. 

Por otra parte, en esta investigación se encontraron las etapas 

señaladas por Kübler Ross (1993) aunque con algunas peculiaridades, esto es: 

La primera etapa, negación, se presentó en todas las personas cuyos 

testimonios fueron expuestos, mostrando las siguientes características: atribuir 

el diagnóstico a un error de los médicos, buscar la confirmación y 

reconfirmaCiÓli del diagnóstico, aparentar una vida saludable, minimizar la 

gravedad del padeCimiento y creerse totalmente recuperado ante cualquier 

mejoría. 

Estas actitudes, como señalan algunos autores citados en Rubio y L6pez 

(1996b) encubren el sufrimiento y la debilidad que en el fondo estan 

experimentando las personas enfermas. Entre más fuerte sea O pretenda ser 

una persona, mayor será el encubrimiento de sus sentimientos para no causar 

lástima, lo que se aprecia claramente en Irma y Simón. 

Algo que sot>resale al respecto, considerando lo expuesto por la autora, 

es que de todos ellos, Simón es el único que parece no haber salido de esta 

etapa. Esto nos hace cuestionamos, qué tan benéfico o dañino puede resultar 

pretender sacar a una persona de esa negación para que prosiga con el 

proceso de duelo. Al respecto, KObler Ross menCiona que no se debe 

presionar a ningún paCiente para que acepte su enfermedad porque ello. lejos 
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de resultar útil ocasiona un sufrimiento mayor para los enfermos. Y coincidimos 

con ella en este punto, pues tal vez una de las razones principales por las que 

Simón ha vivido trece años con el virus sin tener ninguna complicación, es 

precisamente que él no ha adoptado un papel de persona enferma, sino que 

se considera una persona sana y vive como tal, lo que también coincide con lo 

dicho por Balint (1961; citado en Rubio y López, 1996 a) acerca de que las 

personas enfermas comienzan a manifestar todos sus síntomas una vez que se 

colocan a sí mismos la etiqueta de enfermos. 

En este momento la negación parece ser favorable para Simón porque él 

se encuentra bien, pero qué pasará cuando desarrolle los sintomas si no se 

encuentra preparado para ello. Tal vez si hablara con su familia acerca de su 

homosexualidad y del VIH ésta se vaya preparando emocionalmente y cuando 

llegue el momento en que sus sintomas se manifiesten, puedan brindarle el 

apoyo que necesite; pero si sigue ocultando estas situaciones es probable que 

cuando el SIDA se manifieste y comience a vivir las caracteristicas de las 

etapas, se tenga que enfrentar también al enojo o rechazo de su familia. 

Por otro lado, Reyes (s/a; citado en Pérez, 1995) señala que en la 

población mexicana, generalmente aparece la resignación en lugar de la 

negación; vemos que esto efectivamente ocurrió en Jazmín, quien consideró su 

enfermedad como un designio divino y no se resistió a él, pues en tanto era un 

designio de Dios nada podría hacerse al respecto. 

En cuanto a la etapa de ira, Irma, Alberto, Juan y Estela mostraron un 

marcado enojo principalmente hacia Dios por considerar a su enfermedad un 

evento injusto por ser jóvenes, por tener hijos o una familia que proteger, por 

tener planes y deseos, por haber llevado una vida correcta; pues como señalan 

Alberto y Simón nunca dañaron a otras personas ni han cometido, lo que ellos 

llaman pecados, como matar o robar, pues consideran que sus errores, 

refiriéndose a su homosexualidad, no afectan a nadie. También sintieron odio y 

envidia hacia las demás personas que se encontraban sanas, así como 

frustración por no poder cumplir sus metas forjadas a lo largo de sus vidas. 
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La etapa de pacto se presentó claramente en lrma, quien se dirigió 

primero e Dios, pero al no ver cumplidas sus peticiones dejó de creer en él y 

volcó sus esperanzas en la ciencia, por lo que se expuso a toda clase de 

tratamientos con el fin de sanar, pero al no obtener los resultados deseados 

entró en un estado depresivo, al grado tal de buscar el suicidio. 

En cuanto a las demás personas, dado que dirigieron su ira hacia Dios 

por haberles enviado su enfermedad, es claro que atribuían su padecimiento a 

un designio divino, y por ello se dirigieron a él nuevamente para pedir salud ylo 

perdón. 

Estela, Linda, Juan y Alberto vivieron la etapa de depresión, 

principalmente por los cambios sufridos en su imagen corporal, la dependencia, 

los roles, porque pese a los tratamientos la enfermedad avanzaba, porque se 

sentían humillados y se alejaban de las personas deprimiéndose aún más. 

Vemos que todos ellos vivieron una depresión reactiva por las pérdidas físicas, 

económicas y afectivas. 

Finalmente, en cuanto a la aceptación, podemos decir que casi todas las 

personas que participaron en esta investigación han llegado a esta etapa, con 

excepción de Simón. Pues parecen haber superado los miedos, 

preocupaciones, angustias y demás sentimientos ante la pOSibilidad de su 

muerte para dedicarse a vivir con tranquilidad la vida que tienen. Para 

alcanzar esta etapa, el grupo de autoayuda jugó un papel fundamental, pues en 

él tuvieron la oportunidad de exteriorizar sin inhibiciones todos los sentimientos 

y emociones que habían callado durante tanto tiempo. 

Por otro lado, también vemos que el tiempo de vida que creen tener las 

personas a partir del diagnóstico de su enfermedad, es determinante en las 

reacciones pSicológicas que experimentan y el tiempo que tarden en superar 

ese proceso, pues como menciona Limonero (1996) un pronóstico de vida corto 

dificulta más que la persona acepte su enfermedad y que emplee su tiempo 

previsto en tal pronóstico, en la realización de algunos planes. A diferencia de 

cuando se tiene un pronóstico de vida más extenso, pues se considera que en 
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este caso se cuenta con el tiempo suficiente para llevar a cabo algunos planes 

y resolver posibles conflictos de diversa índole. Sin embargo, vemos que 

aunque a ninguna de estas personas se les dio un pronóstico de vida breve, 

pues a pesar de la gravedad de sus enfermedades podrían vivir incluso varios 

años; ellos dieron por hecho que su vida estaba terminada, que la muerte era 

un hecho bastante próximo, y no consideraron la posibilidad de realizar sus 

planes y ordenar sus vidas. 

Esto nos hace pensar que aunque los enfermos terminales pueden vivir 

un largo período de vida, es necesario que reciban ayuda para que se den 

cuenta de ello y trabajen en aquellas situaciones que les gustaría arreglar, ya 

que ellos solos no pueden visualizar su vida a largo plazo, ni siquiera se 

atreven a planear a corto plazo. 

Vemos que el proceso de duelo en casi todas las personas de esta 

investigación resultó sumamente difícil atravesar y superar cada una de las 

etapas, creemos que el hecho de que estuvieran solos en sus emociones 

determinó esta dificultad. Por lo que consideramos necesario brindar a los 

enfermos terminales una red de apoyo emocional, para así hacer sus últimos 

momentos menos difíciles y más tranquilos. 
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CONCLUSIONES 

las enfermedades cambian el curso normal de la vida de todo individuo, 

situación que es más evidente cuando se trata de una enfermedad para la que 

no existe una cura y ante la que se tiene un pronóstico de vida relativamente 

corto. Aunque todos los seres humanos estamos expuestos a la muerte, este 

tipo de enfermedades nos enfrenta a ella de una manera brusca, generando 

una serie de reacciones psicológicas que componen el proceso de duelo. 

las personas valoramos la vida y por ello rechazamos la muerte, no se 

piensa en ella, se considera de mal gusto o de mala educación hablar del tema, 

incluso puede decirse que el tema de la muerte es un tabú todavía mayor que 

el tema de la sexualidad. Pero, en tanto es un suceso que forma parte de 

nuestra naturaleza, no podemos evitar hablar de él, mucho menos cuando 

notamos que dicho suceso genera sentimientos y emociones en las personas 

que les dificulta continuar con Sus viCIas de una manera plena. Esto se Clebe a 

que en nuestros tiempos la muerte se ve como lo opuesto a la viCIa, como el 

mayor mal que aqueja a la humaniClaCl, pues naCla se pueCle hacer para evitarla. 

Es lógico pensar así, si al fallecer percteremos toCIo lo que tenemos: familia, 

Clinero, bienes materiales, etcétera. 

Es difícil hablar del tema de muerte, tal vez por ello no haya mucha 

información al respecto y la que existe lo maneja de una manera fragmentada, 

pues caCla disciplina lo estudia desde una perspectiva partiCular, quedando 

fragmentado en la parte orgánica, filosófica, religiosa, etcétera, como si se 

tratara de un fenómeno aislado, ajeno al hombre; sin embargo como vimos en 

esta investigación, la muerte es un tema de estudio bastante complejo, 

bastante amplio en el que se incluyen factores de diversa indole, como 

fisiológicos, religiosos, sociales, psicológicos, filosóficos, históricos, culturales, 

que es importante considerar para comprender lo que el hombre experimenta al 

enfrentarse a ella. 
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Son pocos los estudios donde se contemplan los sentimientos y 

emociones que la muerte genera en el hombre, entre ellos se encuentran las 

investigaciones dé Kübler Ross, acérca de los moribundos. 

En esta investigación se encontraron resultados similares a los hallados 

por esta autora, en cuanto a las etapas por las cuales atraviesan los enfermos 

terminales: negación, ira, pacto, depresión y aceptación; y los sentimientos que 

Sé preSéntan en cada una de ellas. Pero a diferencia de Kübler Ross, 

encontramos que más que aceptación, las personas entrevistadas manifestaron 

una resignación en cuanto a su enfermedad y pronóstico de muerte, lo que 

confirma lo érlcorítrado en las investigaciones de Reyes; pues afirmaban que 

su situación era un designio divino, contra lo cual no podían hacer nada, 

mucho menos cuestionar lo que Días les habia deparado; pero manifestaban su 

frustración ante las consecuencias de tener una enfermedad terminal. Lo 

anteriOr puede deberSé a la idiosincrasia que prevalece en el pueblo mexicano, 

pues aunque existe una gran variedad de religiones, en la mayoría se tienen 

creencias respecto a una vida después de la muerte, lo que hace que se 

prOfeSé a una divinidad, creyéndo que su destino depende totalmeríte de ella. 

Además por estas mismas creencias, generalmente las personas no se atreven 

a manifestar abiertamente Su ira contra Dios y tienden a dirigir su coraje hacia 

ellos miSmos o hacia las personas cercanas, por 10 que sus sentimientos de 

frustración incrementan. 

LOS Séntimientos experimentados en estas etapas se consideran 

normales, siempre que Sé superen para pOder pasar por todas las etapas hasta 

llegar a la aceptación. Por lo que, no superar alguna de las etapas tiene serias 

implicaciones para la persona enferma; en el caso de la negación, es 

importante que se supere rápidamente, pues no hacerlo puede incluso limitar 

las posibilidadeS de cura, pues mientraS la persona se ubique en esa etapa no 

buscara atención médica; o bien, dificulta el pronto afrontamiento de la 

enfermedad, retrasando la aceptación. Así mismo, es importante que se llegue 

a la aceptación más que a la resignación del padecimiento, ya que esta última 
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sugiere que a pesar de reconocer la enfermedad que se tiene, aunque la 

persona no se queje de ella ante los demás, en el fondo sigue siendo infeliz y 

se lamenta, ya no visualiza que pueda realizar actividades y disfrutarlas, cree 

que ya no puede haber hechos trascendentales en su vida. Por el contrario, la 

aceptación implica que a pesar de estar consciente del padecimiento y de que 

la vida a la que estaba acostumbrada cambió, la persona encuentra actividades 

placenteras a realizar, aún tiene deseos de disfrutar la vida que tiene. 

Sin embargo, alcanzar la aceptación es algo que difícilmente el enfermo 

puede lograr por si mismo, pues toda su atención se centra en sus malestares, 

en todos los cambios físicos, económicos y emocionales que la enfermedad le 

acarrea. Todo ello le genera una serie de sentimientos, muchas veces 

ambivalentes, que no sabe cómo manejar, y que no se atreve a compartir con 

otras personas, ni siquiera con aquellas a quienes tiene mucha confianza. No 

hablar de los miedos, preocupaciones, angustias, tristezas que experimenta, 

como se encontró en esta investigación, dificulta alcanzar la etapa de 

aceptación e incluso difículta la recuperación física. Por lo tanto, es importante 

que los enfermos terminales cuenten con la ayuda y asesoramiento de un 

profesional como el psicólogo, para que pueda superar el proceso de duelo y 

hacer un mejor afrontamiento a su enfermedad. 

Sin embargo, la atención brindada a la población de enfermos terminales 

generalmente es confiada de manera exclusiva al área médica, aunque como 

pudimos ver en esta investigación, la enfermedad y la muerte definitivamente 

no pueden considerarse como un hecho meramente biológico, pues sus 

implicaciones tienen un alcance de índole socíal y psicológico. 

Por ello, una intervención que sólo se enfoque al ámbito médico resulta 

incompleta, pues si bien es cierto que la medicina es primordial, en tanto que 

reduce o controla los malestares físicos, siguen latentes los problemas 

psicológicos como la angustia, la depresión, el aislamiento, originado muchas 

de las veces por el rechazo social y actitudes negativas por parte de las 

personas que rodean al enfermo, la idea de que pronto morirán, etcétera; lo 
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que puede interferir con el tratamiento médico o incluso puede propiciar el 

aceleramiento de la enfermedad. 

Como mencionamos, la intervención del psicólogo en estos casos es de 

gran relevancia, porque puede brindarle a los enfermos terminales orientación 

para que aprendan a sobrellevar su situación. Pero se enfrenta ante varios 

obstáculos para poder desempeñar su labor en estos casos, uno de ellos es 

que desde el momento en que se les da el diagnóstico, los enfermos dan su 

vida por terminada, por lo que no es en absoluto sencillo que adopten una 

actitud positiva en la que decidan emplear el tiempo de vida que tienen 

pronosticado, en la resolución de posibles conflictos o en la realización de 

algunos planes. 

Otro obstáculo es que, aunque el psicólogo puede brindar apoyo y 

orientación a la persona enferma, este profesional es alguien que le resulta 

ajeno, pues no existe un vínculo afectivo entre ellos, además de que el 

paciente puede restar validez a la labor del psicólogo, al creer que ese apoyo 

brindado se debe a que el paciente le está pagando su servicio. Sin contar con 

que de inicio, el paciente no contempla la posibilidad de consultar a un 

psicólogo pues es común todavía creer que este profesional sólo atiende a las 

personas que padecen trastornos mentales. 

Debido a que la enfermedad es el foco central para el enfermo y su 

familia, difícilmente pueden considerar la idea de buscar ayuda psicológica, por 

esta razón, creemos que los médicos, quienes están en mayor contacto con 

suS pacientes, pueden ser los mediadores para que exista una aproximación 

entre el psicólogo, el enfermo y su familia. Una manera de hacerlo sería 

mediante la canalización de sus pacientes con algún psicólogo o un lugar 

especializado en la atención emocional de las personas que padecen una 

enfermedad terminal, como los grupos de autoayuda que son organizados por 

algunas instituciones de Tanatología. 

Otra forma de proporcionar esta atención a los pacientes, sería abrir 

espacios en los hospitales en donde sea posible la participación de los 
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psicólogos, ya que de esta manera, el enfermo al verse en la necesidad de ir a 

su consulta médica aprovecharía su estancia en el hospital para una consulta 

psicológica. El objetivo de contar con un departamento de psicología dentro de 

los hospitales es brindar una atención integral a las personas enfermas. De lo 

contrario, resulta poco probable que las personas acudan a los psicólogos, por 

cuestiones de tiempo, economía, traslado y por la misma situación en que se 

encuentran inmersos de dolor, desesperación, desinterés, etcétera. 

Esta intervención psicológica en los hospitales podría darse en dos 

niveles: personal o grupal. El enfoque que proponemos para trabajar con los 

enfermos terminales es el cognítivo conductual, específicamente la Terapia 

Racional Emotiva, puesto que ésta hace énfasis en las emociones de las 

personas, incidiendo en el pensamiento de las mismas para lograr 

modificaciones en los sentímientos y emociones, favoreciendo una actitud y un 

comportamiento más adaptativo ante las situaciones desafavorables, en este 

caso la enfermedad, sus consecuencias, el tratamiento y la posibilidad de morir 

a causa de determinado padecimiento. 

Otra posibilidad, en caso de no poder crear espacios para los psicólogos 

dentro de los hospitales, es que los médicos cuenten con asesorías periódicas 

acerca de los aspectos psicológicos que tienen estrecha relación con la 

enfermedad y la muerte para que puedan brindar un trato más humano a las 

personas que atienden, as( como una atención especial a cada caso. 

Por otro lado, un aspecto que interfiere para que el psicólogo maneje 

adecuadamente el caso de los enfermos terminales, es la poca información y 

casi nula formación con la que cuenta en relación con el tema de la muerte. En 

la parte teórica, presentamos algunas orientaciones psicológicas desde las 

cuales se puede abordar este tema, pero ninguna de ellas trata 

específicamente la intervención en las enfermedades y en el proceso de 

muerte. Estas teorías se presentaron como posibles alternativas, señalando 

hace un momento que la Terapia Racional Emotiva, a nuestro parecer, es muy 

útil en estos casos. Sin embargo, conscientes de que aún no se cuenta con la 
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infonnación teórica suficiente respecto a las enfennedades y la muerte, 

abordados desde la perspectiva psicológica, consideramos fundamental que se 

realicen más investigaciones respecto a las reacciones psicológicas que 

surgen ante una enfermedad tenninal, para posterionnente poder generar 

estrategias y altemativas de intervención en los casos de enfennedad tenninal 

y brindar así la atención adecuada a cada situación. 

Para lograr esto, es importante aproximarse al fenómeno que se desee 

estudiar, en este caso, a la realidad de los enfennos tenninales, tal como ellos 

la viven, para lo cual, la metodología cualitativa puede ser de gran ayuda, 

debido a que a través de ella se pueden estudiar y analizar todos los casos de 

una manera profunda, explorando la percepción que tienen los individuos 

respecto a detenninada situación. Específicamente en este trabajo, utilizando 

esta metodología obtuvimos infonnación relevante en cuanto al proceso de 

enfermedad-muerte en enfennos tenninales, pues aunque fueron diferentes los 

casos, encontramos que la situación que viven es similar, es decir, comparten 

miedos, angustias y sentimientos. 

Respecto al método de historia de vida, consideramos que fue el que 

más elementos nos dio en tanto que no se enfocó únicamente a la enfennedad 

y al proceso de muerte de las personas que colaboraron, sino que al abordar 

otro tipo de experiencias suscitadas a lo largo de la vida de las personas 

pennite comprender la manera de afrontar su situación presente. El emplear 

este método con pocos sujetos puede ser considerada una limitación, debido a 

que no puede generalizarse la infonnación obtenida, aunque está en sí misma 

es de gran relevancia. 

El otro método empleado, la historia oral, también proporcionó 

elementos importantes para la investigación, no obstante, dejó fuera algunos 

otros que pudieron ser útiles para los objetivos de ésta, por ejemplo, conocimos 

las historias, pero sólo en referencia con la enfermedad, pues debido a que se 

emplearon testimonios escritos y grabaciones de audio, no se obtuvo un 

conocimiento completo de la vida de cada una de esas personas, además de 
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que no pudimos observar el comportamiento no verbal ante sus emociones. 

En cuanto a los resultados, encontramos que si bien la enfermedad la 

padece sólo un miembro de la familia, afecta a las personas que lo rodean, y si 

en un primer momento de la investigación teniamos la certeza de que las 

personas que padecen una enfermedad terminal son las que directamente 

necesitan apoyo psicológico para lograr el manejo de sus emociones, superar 

en la medida de lo posible la situación por la que están pasando, y poder vivir 

con serenidad la vida que todavia tienen. Pudimos detectar que lo que más les 

afectaba a estas personas era que no contaban con el apoyo emocional de sus 

familias, no tenian con quien hablar de lo que les aquejaba a causa de la 

enfermedad y de la cercania de la muerte. Todos sus sentimientos eran 

interiorizados. 

Al respecto, sobresale el hecho de que si bien la familia o amigos 

pueden estar cerca de la persona enferma e incluso conversar con él, evitan en 

todo momento hacer referencia a la situación de enfermedad-rnuerte, tal vez 

con la intención de no incomodar, preocupar, lastimar, etcétera a la persona 

enferma, cuando en muchas ocasiones ésta necesita el desahogo de todas sus 

inquietudes al respecto. 

Por esto, consideramos que tanto la persona enferma como su familia 

requieren una orientación psicológica, ésta última para que pueda manejar sus 

propias emociones y asi pueda también brindar todo el apoyo que el enfermo 

necesita. 

La importancia del apoyo brindado a las personas enfermas fue muy 

clara en esta investigación, pues vimos que la mayoria de los participantes 

pudo continuar con su vida de una manera más positiva a partir de su ingreso 

al grupo de autoayuda, pues en ese lugar pudieron hablar sin restricciones de 

todo aquello que no podian hablar con otras personas, incluyendo a sus 

familias. 

Entonces vemos que la participación de la familia, los amigos y la pareja 

es primordial, pues gran parte del éxito en los avances logrados en el paciente 
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radica en que éste cuenta con el apoyo de las personas afectivamente 

cercanos a él. 

Al respecto, creemos conveniente que asi como existen los grupos de 

autoayuda para los enfermos, existan también grupos a donde las familias 

puedan asistir y compartir sus experiencias, desahogar sus emociones y 

adoptar nuevas actitudes y comportamientos ante su familiar enfermo. 

Como en muchas ocasiones la familia no tiene conocimiento de todas las 

emociones y sufrimientos que su familiar está experimentando, como se vio en 

esta investigación, habría que considerar la posibilidad de que la familia o 

algunos miembros de ella, asistan a algunas sesiones en donde su familiar 

exponga su testimonio, pues el ambiente de las sesiones favorece el desahogo 

por parte de éste, a diferencia del ambiente familiar en el que la persona 

enferma no se atreve a hablar. 

Finalmente, consideramos que este tema es muy amplio, de él pueden 

desprenderse muchas investigaciones posteriores, encontramos que los 

factores psico-sociales que tanto han sido descuidados, juegan un papel muy 

importante además de los tratamientos médicos en el proceso curativo; sin 

embargo, esta investigación es un primer paso al presentar las reacciones e 

implicaciones psicológicas que la enfermedad y el proceso de muerte originan 

y abre el camino para la posterior generación de estrategias de intervención 

psicológica para los enfermos terminales. 

Uno de los aspectos que después de realizar esta investigación, 

consideramos debe tomarse en cuenta, es el tipo de enfermedades, es decir, 

que se lleven a cabo investigaciones que se enfoquen a una enfermedad en 

particular, ya que cada enfermedad tiene manifestaciones y repercusiones a 

nivel físico, personal y social diferentes, por lo tanto no pueden ser tratadas de 

la misma manera. 

Al obtener datos mucho más específicos, se darán las beses para crear 

tratamientos adecuados a cada tipo de enfermedad, pero sin descuidar las 

diferencias individuales, pues todavía cuando se trate de una misma 
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enfermedad no todas las personas la vivirán de la misma manera, pues como 

se notó en esta investigación la historia personal juega un papel determinante 

en las reacciones psicológicas de los enfermos. 

Si bien las intervenciones dificilmente pueden darse de una manera 

lineal, esto es que ante determinado problema exista una intervención 

especifica, es importante que tanto médicos, psicólogos y todo personal que 

esté relacionado con enfermos terminales, cuenten con los conocimientos 

relacionados al proceso enfermedad-muerte contemplando los factores 

psicológicos que en él se incluyen para brindar una atención integral. 
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