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EN MEMORIA DE RENE BONILLA CASTRO 1974-1995.

L. CANCER ROSA,

LA PESTE LILA,

EL MAL DEL SIGLO,
CONDENACION DE PERVERTIDOS,
PROMISCUOS E INMORALES !

O SEA: EL SIDA.

LLAS VICTIMAS INOCENTES !
LAS VICTIMAS CULPABLES ?
LA SENTENCIA DE MUERTE,
LA VIDA QUE SE ACABA,

O SEA: EL SIDA.

"QUE TU TE LO BUSCASTE"

"SI NO FUERAS DE ESOS"

"QUE YO SE LO DEC{A"

"TENIA QUE SUCEDERLE"

"YA VEZ POR SER TAN...FACIL"
O SEA: EL SIDA.

ESA TOS QUE AHOGA,
ESTAR INAPETENTE,

LOS SUDORES NOCTURNOS,
LA FATIGA CONSTANTE,
PERDER PESO POR KILOS,
EL INSOMNIO INCLEMENTE,
LAS MANCHAS EN LA PIEL,
LA DEMENCIA LATENTE,

O SEA: EL SIDA.

"SE VA A MORIR, SEGURO"
"NO QUEDA YA ESPERANZA"
"TAL VEZ NO FALTE MUCHO"
"SE VE TAN DEMACRADO"
"YA NADA PUEDE HACERSE"

Y ESTOY HARTO DE ESTO !
PORQUE AUN TENGO VIDA,
PORQUE ME QUEDAN FUERZAS
PARA AMAR TODAVIA

Y VIVIR CADA DIA

EN PAZ Y ARMONIA.

TENGO SIDA, ES CIERTO,
PERO TENGO TAMBIEN

ESTE DIA QUE ES HERMOSO
PORQUE AUN NO HE MUERTO.

Y ES QUE EN REALIDAD

LO UNICO QUE TENGO

ES UNA ENFERMEDAD,

O SEA: EL SIDA.

MAS MI DIOS ME BENDICE
PORQUE AUN TENGO VIDA.

TENGO MUCHO QUE DAR,
TENGO MUCHO QUE HACER
Y UNA OPORTUNIDAD

EN CADA AMANECER,

DE HALLAR FELICIDAD

AL SERVIR Y AMAR.

PORQUE AUN TENGO VIDA !.

POR FERNANDO REYES VAZQUEZ.
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RESUMEN

Este trabajo tuvo como objctivo ¢l conocer como las personas infectadas por el
VIH/SIDA vivencian la enfermedad, sc realizé bajo la vision del método cualitativo
llamado etnografia que tienc como picdra angular ¢l analizar datos de la vida cotidiana
aunque estos parezcan “comunes™ o implicitos, las fichas de campo son el instrumentos
utilizado para hacer referencia a todas las situaciones en las cuales la “normalidad™ debe de
ser registrada. En este caso se podrd apreciar la narracion de las situaciones que
conformaron el recorrido realizado en las instituciones gubernamentales (hospitales) y las
no gubernamentales (ONG'S) para llegar a la poblacién en quien sc centra nuestra tesis.
“Arbol de la Vida” y “Ser Humano" fueron los espacios en donde nos insertamos para
recoger fragmentos de vida mediante la charla y la convivencia, pudimos apreciar como es
visualizada la persona portadora en una institucion no gubernamental, lo que nos dio
vlementos para la realizacion de una propuesta terapéutica fundamentada en los

pensamicntos y actos que indican su vision de futuro.

Esta alternativa, que hemos denominado TERAPIA PARA LA VIDA tiene como
objetivo primordial re-significar los valores de 1a persona considerando su Historia de Vida
y su Trayectoria Sexual, que permitira guiar el trabajo terapéutico que tiene como finalidad
crear en la persona el concepto de Enfermo Responsable y la AUTOEXCLUSION como
una torma de vida y de prevencion a otros. Esta propuesta se encuentra dividida en tres
fuses: La Noticia, Comunicar la Noticia y El Ser Seropositivo, que a su vez incluyen
momentos especificos; cabe sefialar que dentro de este proceso se hacen diferencias
sustanciales entre el grupo homosexual y el heterosexual y la forma de trabajo estard

sustentada en gran medida por este hecho.
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INTRODUCCION.

Este trabajo tuvo su origen en una inquietud compartida como estudiantes para
realizar un estudio sobre Enfermos Terminales. Una de nosotras tenia interés en realizar el
estudio en pacientes terminales del Sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) pero la
otra deseaba realizar un trabajo sobre pacientes terminales con Cancer. Como se nota, las
diferencias no eran profundas, sino de matiz. Compartiamos el interés por conocer cudles
eran los procesos por los que pasaban los enfermos terminales en general, asi que nos dimos a
la tarea de documentarnos al respecto en revistas, libros, etc., en donde encontramos que un
alto porcentaje de trabajos partian de datos estadisticos demograficos o epidemiolégicos para
tratar este problema, asi a nuestro interés sobre los enfermos terminales se sumaba el indagar
qué existia mas alld de las cifras. A pesar de ello el anteproyecto se escribié teniendo en

cuenta que la poblacion de estudio tendria que ser lo mas amplia posible.

Algo claro para nosotras era la intencidn: el trabajo seria de caricter cualitativo y se
realizaria a partir de los datos que arrojaran las entrevistas a estos pacientes; nuestra idea era
la de mantener una larga charla, de enfrentamos con ellos con la meta de indagar acerca de
los cambios en sus familias, en sus trabajos, sus amistades y en si mismos durante el periodo
de fase terminal. Nos entusiasmaba este hecho en si mismo, ademas era el objetivo de nuestra
investigacion. Este se incrementé cuando comenzamos a trabajar sobre la "técnica" de
investigacion que nos permitiria recoger toda la informacion necesaria para poder armar lo
que considerdbamos historias de vida de las personas; aparentemente, se nos presentaba
"facil" el localizar a nuestra poblacion y evidentemente "involucramos” con las personas que
sufrieran de esta condicién. De hecho nosotras pensibamos en los "sujetos”, en los

"ambientes" y en la entrevista como los puntos importantes y necesarios para nuestro estudio.

Conforme avanzamos en nuestras lecturas y en nuestros intentos por ingresar a las
instituciones que sabiamos proporcionan servicios de atencién y medicamento a este tipo de
“sujetos", poco a poco nos dimos cuenta de que nuestra forma de concebir el estudio se nos
presentaba problemdtica. En primer lugar era confuso debido a que era necesario escribir todo
lo que nos sucedia a peticién de nuestro director de tesis, lo cual no entendiamos, no quedaba

claro el por qué escribir eso: ;Cémo nos presentabamos?, ;Con quién nos presentidbamos?,
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iQué se decia en las entrevistas?, jPor qué se nos exigia participar en los sitios donde
solicitibamos realizar el estudio? (como egresadas pidiendo permiso para realizar una
investigacion, luego como miembros de un grupo de enfermos en superacion, crénicos o
emocionales, después como amigos voluntarios); ademas nos era absolutamente problemético
escribir en detalle todo lo que pasaba y, en muchas ocasiones, nos omitiamos en las notas, no
entendiamos por qué deberiamos de aparecer en nuestras notas de campo si durante nuestra
cstancia en la universidad se nos sefialé que la dnica "conducta" a observar era la de los
"sujetos" a investigar y no la del investigador, ya que no influia en el contexto. Lo tnico que
tenjamos presente era el hecho de estar con los enfermos terminales donde fuera y como
fuera, que deberiamos ser muy cuidadosas cuando recogiéramos la informacién. De hecho
nuestro asesor también nos mencioné que en una investigacion de este tipo teniamos que
prestar atencion desde lo que é1 Hlamé "la entrada al campo”; de esta charla se desprendieron
dos sugerencias: la primera era empapamos tedricamente de como es que se realiza este tipo
de investigaciones y la segunda era que necesitdbamos tiempo suficiente para no dejar un

proyecto que requeria convivencia con las personas.

De ahi que nos acercAramos por primera vez a conocer y reflexionar sobre lo que
algunos llaman “Investigacién Cualitativa” e "Investigacién Cuantitativa”. Respecto de la
segunda nos queda claro que nuestra formacién nos construyd en tal tipo de investigacién,
toda nuestra experiencia, como estudiantes de psicologia, queda impregnada de los pasos a
seguir para la realizacién de este tipo de investigacién. Los Laboratorios y las asignaturas
cursadas, en muchos casos exigian este tipo de conocimiento: Ubicacién del problema y
delimitacion del mismo (ello suponia el marco tedrico y en otros casos se interpretaba como
la eleccion de una teoria); deteccion de variables y su definicién operacional; elaborar o
proponer un instrumento que nos permitiera medir el evento a estudiar; la estructuracion de
un disefio para comprobar y sustentar los resultados que se obtuvieran; el anélisis funcional
de la relacion entre las variables 6 en el mejor de los casos el uso de pruebas estadisticas para
comprobar la correlacion de variables. Toda nuestra experiencia se basé en el "control” de los
factores que pudieran modificar lo que se sometia a investigacién. Lo que si fue una
constante en nuestra formacion fue la "idea” de mantener, siempre, separada la relacién entre
el investigador y el investigado. Para algunos €l no seguir esta regla implicaba una
“contaminacion" del estudio o bien una falta de control experimental o de disefio. La idea era
finalmente no involucrase con las personas estudiadas. Con esto nos ddbamos cuenta de que



estos cuatro afios de carrera resultaron totalmente opuestos al objetivo del trabajo de tesis y
de ahi que el mayor obsticulo a vencer seria ¢l modo de escribir y rescatar los detalles de

siluaciones a los cuales normalmente no se les pone atencion.

Cuando nos involucramos en la Investigacion Cualitativa, a través de las actividades
que realizibamos, nos dimos cuenta que resultaba sumamente diferente al hecho de
“delimitar problemas y controlar variables™; aqui el objetivo principal es analizar,
considerando las caracteristicas particulares de cada evento, persona o ambiente. Tuvimos
que reaprender la psicologia desde otro punto de vista y, obviamente, desde otra forma de
realizar investigacién. Esta forma de investigacion llamada cominmente "Cualitativa" supone
de entrada cuestionar la relacion entre el investigador y el investigado establecida como "de
distanciamiento” o como “contaminante". Desde la perspectiva de Garfinkel (1967) la
investigacion cualitativa tiene como pretensién construir un conocimiento a través de las
vivencias de las personas, de la manera en c6mo éstas experiencian su vida en la sociedad y
de los significados de sus actos en su trayectoria de vida. A su vez, los manuales de
investigacién cualitativa (Taylor y Bogdan, 1985) ponen acento en la manera en cémo el
investigador "afecta" con su presencia el lugar de la investigacién y en donde la negociacién
de la “entrada al campo" es parte importante del proceso de investigacién. La construccién
de una relacion con las personas se toma imprescindible y debe de considerarse en la captura
de los datos, ya que los datos brutos se transforman en lo que las personas dicen y hacen y en
lo que dicen que hacen (Bruner, 1991). A su vez el investigador debe de considerar las reglas
impuestas por los grupos, personas o instituciones en las que realizara sus investigaciones y
ello exige teorizar sobre estas normas para establecer las limitaciones de su estudio (Taylor y
Bogdan, op.cit). Todo esto nos resultaba nuevo en la reflexién y en la redaccién de nuestro
trabajo, a pesar de haberlo llevado a cabo en la actuacion ya que charldbamos sobre los
aspectos especificos de nuestro trabajo con nuestros "sujetos de investigacién", realizdbamos
observaciones, haciamos observacién participante, orientibamos nuestra relacién con los
enfermos hacia tdpicos particulares -aunque en ocasiones no era necesario ya que ellos
mismos abrian tales temas en las charlas cotidianas -, escribiamos sobre las normas de
comportamiento a seguir en las instituciones a las cuales asistimos, anotAbamos los
argumentos de las personas sobre tales normas, y nos profundizAbamos en diferentes sesiones
sobre algunas partes de la vida de quienes fueron nuestra muestra de estudio; ademas nos

enfrentamos a contestar preguntas sobre nuestra vida como estudiantes de psicologia, como



hijas de familia, como novias, como amigas, como enfermas en un grupo de enfermos, etc.
En retrospectiva intcntamos construir una relacion entre iguales "no asimétrica" (Lavob,
1982; en: Taylor y Bogdan, 1985), pcro como se vera mas adelante esta relacion se construyd
siguiendo dos perspectivas: la primera, en el marco de las sugerencias de la metodologia

cualitativa y la segunda, por las normas de relacién impuestas por las instituciones a las que
asistimos.

Lo que aqui se escribe es una retrospectiva de nuestro proceso de cambio en los
modos de realizar una investigacion. Sin embargo no fue el unico cambio sufrido, nuestra
visién de los enfermos con virus de inmunodeficiencia humana (VIH) y de SIDA también fue

radicalmente transformada. Esperamos que nuestros testimonios den cuenta de este cambio.

Por los argumentos expuestos esperamos se entienda por que este trabajo inicia con la
busqueda de algunas instituciones donde llevaramos a cabo nuestro estudio y nos permitieran
entrar en sus instalaciones para cumplir con nuestro objetivo. Sin embargo, después de
algunas negativas por parte de dos hospitales debido a los tramites administrativos que
teniamos que realizar, como: el convenio entre la escuela y el hospital, las cartas de
presentacion y la entrega de un protocolo cuidadosamente elaborado y sistematizado -
requisito que no teniamos, por que nuestro interés era charlar y en la marcha descubrir los
aspectos que queriamos analizar- decidimos reinvestigar donde podiamos entrar para poder
hacer lo que nos llamaba 1la atencién "el contacto directo con las personas sin tener en mente

alguna pregunta en particular y mucho menos un instrumento de medicion".

Para nosotras el hecho de observar, siendo parte de un ambiente, era lo que motivaba
nuestra investigacion. En esta bisqueda y gracias a una compaiiera de clase, ingresamos a la
institucion de asistencia privada "Arbol de la Vida" que nos permitié conocer su dindmica de
trabajo, obligandonos a involucramos en la convivencia con personas terminales de diferentes
enfermedades y también con enfermos emocionales. Durante el tiempo que estuvimos ahi
nos dimos cuenta de que tratar con enfermos era una labor que nos involucraba no sdlo
fisicamente, sino que también emocionalmente, pues formibamos parte del grupo de
autoayuda en el cual tenfamos que compartir nuestras vivencias; estd situacién nos llevo a
trasladar lo leido sobre etnografia al "ambiente real” y nos ayudé6 a pulir nuestra forma de

investigacion. En este caso tuvimos que aprender a comportamos de acuerdo con las practicas



sociales del grupo (Lave y Wenger, 1991, en; Bruner, 1991) por ejemplo la donaci6n
monetaria que s¢ realiza al finalizar la sesién, la cual lleva el nombre de la "séptima” 6
aprender la Oracion de la Serenidad para poder ser miembros del grupo.  Ademas de lo
anterior, ser parte de este grupo implicaba asistir sin importar la naturaleza del problema de
salud, asi nos encontramos con: personas que padecian insuficiencia renal y que tenian que
someterse a fuertes tratamientos médicos para minorizar el dolor; asméticos que narraban su
experiencia de paro respiratorio; gente con tendencias suicidas por la fuerte carga emocional
que no habian podido resolver; jubilados que se deprimian por sentirse fuera de un nicleo
laboral; individuos que se habian infectado por €l VIH en busca de apoyo y consejo para
enfrentar su futuro; y nosotras, estudiantes que querian tener contacto con un tipo de
poblacion en particular. El foro de Arbol de la Vida es abierto a "todos” pues ofrece ayuda y
sus integrantes estaban dispuestos a escuchar a cualquier persona que necesitaba hablar sobre
sus problemas. En los siete meses que asistimos como participantes del grupo de autoayuda
encontramos que la dindmica era muy peculiar, que incluso no tenia nada que ver con las
sesiones de sus organizaciones hermanas como Alcohélicos Anénimos y Neurdticos
Anénimos. Mo obstante "Arbol de la vida" nos nutrié de experiencia para "limar" nuestro
modo de recoleccién de datos; nos proporcion6é una primera aproximacién a la vida de las
personas con enfermedades cronico-degenerativas; a las normas de relacion que se
construyen entre sus integrantes; a no llamamos psicdlogas e ingresar como enfermas o
familiares de enfermos y exponer nuestras emociones y compartir la tribuna con la audiencia;
nos enfrentd con nosotras mismas, pero no sélo eso, también nos proporcioné un juicio sobre
el trabajo de los psicélogos, el cual consideran completamente imitil, desde su punto de vista.
Para nosotras, fue doloroso escucharlos. Por otro lado nos permitié conocer las estrategias de
sobrevivencia de esta asociacion, - la biisqueda de fondos, la necesidad de darse a conocer y

del papel de sus directivos- . Una de las partes de este trabajo tratara este punto de manera
mas amplia.

A pesar de todo ello "Arbol de la vida" no satisfacia nuestro interés dadas las
caracteristicas de los enfermos, el clima de relacién con ellos y la dinAmica de las reuniones.
Al mismo tiempo que participdbamos con este grupo nos enteramos de la funcién de
mediacion que establecia con los enfermos terminales por VIH/SIDA: desde este lugar se
canalizaban hacia "Ser Humano". Afortunadamente esta primera institucion de la que fuimos

integrantes, tenia contacto con ella, avizordbamos nuestra poblacién y las condiciones se



presentaron para trasladamnos hacia alla. La experiencia en Arbol de la Vida fue fundamental
para ingresar a esta segunda Asociacion, a este lugar llegamos mas preparadas en diferentes
aspectos. Por medio de las fichas de campo pudimos observar algunos puntos importantes,
como el rechazo familiar y las necesidades de caricter emocional que se desprenden a partir
de esta separacién por quienes se encuentran infectados. También nos dimos cuenta de las
problemiticas institucionales que enfrentan las asociaciones de carcter privado pues muchas
de ellas no cuentan con los recursos necesarios para dar un nivel de vida adecuado a los

pacientes que llegan a buscar apoyo en ellas.

En esta institucién se proporciona todo un marco de referencia dentro del cual el
pacicnte VIH/SIDA tiene que asumir otra actitud para restablecer la "cotidianidad de los
acontecimientos", tiene que rehacer o redefinir su realidad social. (Wolf, 1979). Es evidente
que la cotidianidad de una persona tiene que modificarse a partir de una enfermedad, asi, lo
que era cotidiano ya no lo es. Para nosotras el cambio que se sufre a partir de que alguien se
sabe portador y los cambios que tienc que realizar para que su vida se prolongue, son
radicales. Los nuevos habitos que adquiera e incluso el lugar de residencia son los aspectos
que se vuelven cotidianos y que desedbamos observar. Como Amigas Voluntarias nos dimos
cuenta de que la frase ";esta en su cuarto todavia?" tiene gran significacidn pues representa la
diferencia entre estar muerto o no; descubrimos que es parte de la vida diaria sostenerse con
un tripié para llegar al bafio y descubrimos también que la soledad forma parte de un dia
comiin del paciente VIH/SIDA. Los fragmentos de vida de las personas que se incluyen en
esta tesis estin basados en la vida diaria y en la convivencia con las personas que los
rodeaban independicntemente de que fueran médicos, enfermeras, familiares o amigos
voluntarios y como parte de ese contexto nosotras vivenciamos el deterioro y la muerte de los
pacientes infectados.

De nuestro involucramiento en el contexto recibimos experiencias que, ayudadas por
el andlisis, nos dieron luz sobre algunos puntos que hacen trascendental nuestro trabajo, el
primero y el mas importante es la definicion del estudio, pues como se mostrd nuestro tinico
punto de partida era el afan de charlar con los enfermos, sin embargo después del recorrido
descrito pudimos precisar que nuestra poblacién eran los enfermos de VIH/SIDA y que
nuestro material de trabajo seria su discurso como una prueba de su vivencia como enfermo

terminal. Con esto queremos decir que nuestra participacion en las dos instituciones fue



delimitando nuestro trabajo, las herramientas y las fuentes de informacién, al respecto Taylor
y Bogdan (op.cit.) sefialan que cuando se inicia una investigacién de caricter cualitativo (en
este caso, etnografico) muy dificilmente se pueden realizar hipétesis antes de ingresar al
campo, que lo mds conveniente es realizar un analisis de los eventos y sus consecuencias
cuando se ha entrado al campo; en la etnografia los elementos primordiales son el
comportamiento de los individuos ante el evento en estudio, sus practicas sociales, culturales
y econdmicas y "los modos en que se organiza el conocimiento que los individuos tienen de
los cursos de accién normales y de sus actos habituales” (Wolf, op.cit), en otras palabras, de
la cotidianidad.

En cormrespondencia con lo expuesto, nuestro trabajo iniciard presentando las
vicisitudes experimentadas para establecer contacto con los enfermos terminales de
VIH/SIDA. El Centro Médico Nacional de "La Raza" del IMSS y el "Hospital Juarez" de la
Secretaria de Salubridad y Asistencia fueron las primeras puertas que tocamos para tener
contacto con los enfermos terminales. El conocimiento que nos brindaron respecto de los
criterios que se manejan para realizar una investigacién son altos, pero diferentes de los que
orientan un estudio de caricter cualitativo, otros requerimientos impidieron llevar a cabo

nuestra investigacién en estos lugares.

En un segundo momento analizaremos nuestra participacién en Arbol de 1a Vidaala
luz de las dinamicas de sus reuniones, y en el contexto de las normas que debieran seguir
segun los presupuestos que las originaron y con relacién a sus instituciones hermanas:
Alcohélicos Andnimos y Neurdticos Anénimos. Hablaremos pues de las diferencias entre
estas organizaciones, cuyo objetivo de autoayuda se entiende como diferente dadas las
caracteristicas de sus miembros. Estableceremos una critica, esperamos constructiva, de su

importancia con los Enfermos en Superacién, como ellos se llaman.

En un tercer apartado iniciaremos con la presentaciéon de la Asociacién Civil "Ser
Humano", centro de nuestro trabajo, dado que a partir de nuestra participacién como amigas
voluntarias, nos acercamos a los enfermos terminales de VIH/SIDA y compartimos con ellos
sus expectativas, sus deseos de vivir y su enfrentar cotidiano con una enfermedad
estigmatizada en la sociedad y en instituciones de salud. Recuperaremos algunos de los
fragmentos de vida, desafortunadamente s6lo eso, fragmentos, en tanto la construccién de las



historias de vida suponia un trabajo més profundo, a pesar de nuestros 8 meses de trabajo en
csta asociacion. Los hombres y mujeres que formaron parte de nuestro grupo de amigos
contribuyeron con sus perspectivas a formamos un conocimiento de las condiciones de vida
por las que atraviesan. Asistimos a la muerte de muchos de ellos, al desarrollo del SIDA en

otros y a presenciar el "periodo de ventana" en otros.

En este mismo apartado se encontrard una descripcién de las personas con las que
convivimos y a las cuales nos referiremos con las iniciales de sus nombres, esto lo hicimos

por que en ningiin momento ellos se supieron parte de un trabajo de tesis y mucho menos que

sus charlas fueran el medio para conocer su vida, desafortunad. no existe ninguno de
ellos para poder pedirle permiso y dar a conocer su nombre completo y su situacion, tal vez
esto parezca deshonesto, pero es parte del precio para poder involucrarse tanto como lo
hicimos nosotras y de lo que no estamos arrepentidas, porque conocimos otra forma de hacer
investigacién y sobre todo nos entregamos a la gente que nos acogié con la esperanza de

recibir lo que poca gente esta dispuesta a dar, un poco de atencién sin miedo,

Gracias a ellos proponemos, de manera general, una forma de trabajo que oriente
nuestra labor como psicélogos que hemos llamado Terapia para la Vida, en contraparte con la
tanatologia, que como tendencia, enmarca el trabajo terapéutico de muchos profesionales de
1a salud. Probablemente sea este un punto polémico, pero se desprende de nuestro trabajo en
el campo y con los enfermos, en donde sus deseos son opuestos a esta vision, en ellos se
pueden sentir las ganas de vivir, de seguir presentes y en la medida de lo posible vigentes
dentro de su circulo familiar y social. La altemnativa de Terapia para la Vida esta conformada
por tres fases no necesariamente secuenciales y que incluyen momentos diversos en los que
se tratara de re-significar la vida de la persona pama que sea capaz de estructurar su Proyecto
de Vida basiandose en intereses y metas fijas.

Este trabajo es, una narmrativa de nuestra transformacion como tesistas y como
psicélogas intercsadas en enfermos terminales por VIH/SIDA. Desde el momento en que
evitdbamos el contacto hasta ser amigas voluntarias. Las vivencias expresadas en este trabajo

son nuestra tesis y parte de nuestra vida.
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Finalmente nos gustaria sefialarles que la tesis traté de mantener secuencia namativa y
¢llo nos obligé a colocar parte de la informacién como anexo y apéndices. En el primer
apéndice se encontrard una breve reflexién sobre la sobrevivencia econdmica de las
instituciones no gubemamentales. En el apéndice dos se muestra la informacién relativa a la
caracterizacion del VIH y del Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), ademas se
incluyé un listado de los retrovirales usados como control de la enfermedad. En el tercero
encontrardn algunas fichas de campo que dan testimonio de las actividades y las charlas
desarrolladas, que permitieron el desarrollo de esta tesis. En el cuarto apéndice nos parecié
importante mostrar la informaci6n sobre el uso del condén en nuestro pais. El dltimo es la
historia, abreviada de un mujer que fue infectada del VIH por su esposo; es un relato acerca
de una manera de vivir con el VIH, ella nos mostré el camino para hacer la propuesta que,

como conclusion, presentamos en esta tesis.

A quienes compartieron con nosotras sus expectativas, sus problemas, sus

frustraciones, la estigmatizacion de la enfermedad, y su soledad les dedicamos este trabajo.

Griselda y Adriana.
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1. PRIMERA PARTE
ENTRADA AL CAMPO.

Estas primeras lincas tienen la intencion de dar al lector de esta tesis una visién
breve, que se ird ampliando, sobre lo que es el trabajo etnogréifico. Pero para ello es
necesario que aclaremos que la etnografia, siguiendo a Kaplan y Manners (1981), es el
estudio de los modos en que se organiza el conocimiento que los individuos tienen de los
cursos de accion normales, de sus ambitos habituales, de los escenarios acostumbrados, es

decir, se encarga de dar un lugar a lo cotidiano de acuerdo con los protagonistas y

contextos existentes.,

De acuerdo a este planteamiento en la investigacién cualitativa, la observacién
participante, la entrevista a profundidad, la observacién y las notas de campo son las
herramientas sugeridas; dentro de esta manera de hacer investigacion el "ingreso al campo” o
al escenario de investigacion resulta ser algo sumamente importante, ya que sin duda alguna
es a partir de la forma en la cual se establezca el primer contacto con los informantes como se
dard ¢l avance o cumplimiento de las metas establecidas por el investigador y las

caracteristicas del lugar al que se pretenda ingresar.

Para poder esquematizar mas claramente el proceso que se pretende llevar a cabo nos
basaremos en la definicién planteada por Taylor y Bogdan (1985), quienes sefialan que la
OBSERVACION PARTICIPANTE es empleada para designar la investigacién que involucra
la interaccion social entre el investigador y los informantes, durante la cual se recogen datos
de modo sistematico y no intrusivo. En contraste con la mayor parte de los métodos, en los
cuales las hipdtesis y procedimientos de los investigadores estin determinados a priori, en la
observacion participante estos aspectos permanecen “flexibles” tanto antes como durante el
proceso real. Si bien los observadores tienen una metodologia y tal vez algunos intereses
investigativos generales, los rasgos de su enfoque evolucionan a medida que opera, es decir,
hasta que se entra en el campo se precisan como hacer las preguntas; en otras palabras la
imagen preconcebida que tenemos de la gente que intentamos estudiar puede ser ingenua,

engafiosa o completamente falsa, por lo tanto la mayor parte de los observadores participantes

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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imian de entrar en el campo sin hipdtesis o preconceptos especificos, sino como se dijo, con

hipdtesis gencrales.

El trabajo de campo incluye tres actividades principales: la primera se relaciona con
una interaccién social no ofensiva (lograr que los informantes se sientan comodos y ganar
su aceptacién); el segundo aspecto trata sobre los modos de obtener datos (estrategias y
tacticas de campo); el aspecto final involucra el registro de los datos en forma de notas de

campo escritas,

En resumen podriamos decir que el primer paso que se tiene que llevar a cabo es el
hacer una buena entrada al campo de investigacién. Para tal objetivo a continuacién nos

permitimos desglosar la manera en la cual se fue desarrollando nuestra "entrada al campo".

1.1, "... Y como ya sabemos los psiquiatras son muy mamones y si por ellos fuera

desaparccerian a los psicélogos..." 1

Al tratar de ingresar a un medio que nos permitiera conocer como es el manejo de
los pacientes terminales, nos encontramos con una seriec de detalles que no tenfamos
contemplados anteriormente y que sin duda alguna fueron creandonos una imagen més

amplia de lo que hipotéticamente habiamos formulado.

En primer lugar, para poder establecer contacto directo con el personal encargado
del area que a nosotras nos interesaba (enfermos de VIH/SIDA) resultaba indispensable
realizar una serie de trimites: una carta de presentacién ante la autoridad responsable de
investigacion; un documento o copia de convenio de colaboracién entre la nuestra (ENEP
Iztacala) y la institucién de salud; el protocolo del proyecto de investigacion; entrevistarnos
con los responsables: esperar la autorizacién de nuestro proyecto. Hasta aqui nos quedd

claro el camino, sin embargo no pudimos saber cudl era 1a conclusién, dado que no

| Esta expresién fuc retomada de una conversacién con un psicélogo que se ba en ¢l C.M.N. La
Raza, mas adclante cncontrara la narracién.
* Es importante sefalarle al lector que los pie de pigina en todo el trabajo no serén ivos, la

numeracién estard en funcion de cada pante.
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cumplimos con los trimites exigidos por las dos primeras instituciones visitadas: El Centro
Médico Nacional "La Raza" y el Hospital "Juarez".

El porqué de estos lugares deviene de la idea de su estructura y su jerarquia, no sélo
como Hospitales de alto nivel en la atencién de los enfermos sino por su fama en la

investigacion de las enfermedades que se atienden.
1.1.1, Centro Médico Nacional ""La Raza".

Por sugerencia de un pasante de medicina -enterado de nuestro interés en realizar la
tesis sobre pacientes terminales-, que realizaba sus pricticas en el hospital de la Raza, nos
dirigimos al departamento de Ensefanza ¢ Investigacion, ya que él nos indic6 que esa era el

" drea encargada de la autorizacion para todo tipo de trabajo que se pretendia realizar.

En dicho hospital pedimos la informacién necesaria para poder realizar nuestro
estudio. Nos presentamos, por la tarde, ante la secretaria del Departamento de Ensefianza,
ésta se mostrd accesible y nos dijo que necesitdbamos de un oficio de la escuela dirigido al
Dr. encargado de la Coordinacién Delegacional de Ensciianza Médica, ademas de una carta
donde especificaramos el objetivo del trabajo para el Dr. del 4rea de Higiene Mental. Con
¢sto nos quedaba claro que en la autorizacion de un trabajo de investigacién en este

hospital participaba mas de una instancia.

En la segunda ocasién (4 de octubre de 1996) llevamos las dos cartas. Para ingresar
al drea de Higiene Mental existe un médulo en el que la gente que desea pasar necesita
dejar el comprobante del paciente al que va a ver y sus cosas; en nuestro caso tan sdlo
preguntamos donde se encontraba dicha &rea y nos permitieron el paso sin pedimos

mayores datos (no fue necesario dejar las cosas).

Pudimos desplazamos libremente por casi todo el hospital hasta que encontramos el
area de Higiene Mental donde estaba una joven a quien le preguntamos por el Dr.
responsable del area y nos dijo que en ese momento ya no se encontraba, que su horario era
de 8:00 a.m. a 1:00 p.m., nos cuestion6 acerca del asunto que desedbamos tratar con él, le
respondimos que éramos estudiantes de la ENEP-IZTACALA y que desedbamos realizar
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investigacion de campo con enfermos terminales para Ia realizacién de nuestra tesis y dijo

que lo buscdramos en esos horarios de lunes a viemes, dimos las gracias y nos despedimos.

Al salir de esa area nos alcanzé un sciior con bata, el cual creimos que era médico,
ya que se encontraba a un lado de la joven que nos atendid, nos pregunté sobre el objetivo
del trabajo, le respondimos que queriamos trabajar con enfermos terminales y le
mencionamos que s6lo desedbamos charlar con los enfermos. Seguido a esto nos cuestiond
sobre la carrera en la que estdbamos, respondimos que estudidbamos el 7mo. semestre de la
carrera de psicologia; dijo que era necesario llevar todos los documentos que nos habjan
pedido para que no nos hicieran "dar tantas vueltas" ya que el coordinador de esa area era

psiquiatra:

"...y como ya sabemos los psiquiatras son muy mamones y si por ellos fuera

desaparecerian a todos los psicélogos, por que yo soy psicdlogo y lo sé por experiencia”.

Después salimos y fuimos nuevamente al area de investigaciéon a preguntar (y

cerciorarnos) si hacia falta otro documento, nos respondieron que no.

En la tercera visita (8 de octubre de 1996) ya Ilevabamos el oficio por parte de la
escucla y la carta para el Dr, encargado del area de Higiene Mental. Nos dirigimos ahi, en
donde nos recibié el Dr. Responsable, quien se encontraba charlando con otra persona que
al momento de entrar nosotras se quedo. Al ofrecernos asiento lo percibimos "seco e
indiferente”, es decir, no nos brindé ningin tipo de atencién, enseguida pregunt6 qué era lo

que queriamos:

Dr: Haber diganme qué desean.

A: Venimos a preguntar cusles son las posibilidades de ingresar al hospital en esta 4rea
para realizar la investigacién de campo para nuestra tesis.

Dr: Bueno, aqui también estin otras muchachas que quieren hacer su tesis, pero ellas ya
trajeron su protocolo. Si ustedes quieren entrar primero es necesario que realicen algunos
tréamites administrativos en donde tienen que presentar el protocolo al comité, quien lo

revisard y si es aprobado por el presidente mandara un oficio, de ahi me mandan llamar
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para saber si lo rechazo o no, pero de hecho si ellos deciden que si las aceptan por mf no
hay ningtin problema, pero tengo que revisar su protocolo.

A: Nosotras tendriamos el protocolo aproximadamente en 15 dias, pero s6lo queremos
realizar investigacion de campo...

Dr: Ah bucno (sin dejarmnos terminar las razones que estAbamos exponiendo), todo eso lo

escriben y lo mandan, eso si, especifiquen bien su trabajo y si lo aceptan no hay problema.

Al terminar fuimos al edificio de Consulta Externa (el tercer piso). Al llegar nos

dirigimos a una secretaria a la que le expusimos nuevamente el motivo de nuestra visita:

S: Lo que pasa es que hay dos problemas, el primero es que no existe un convenio de esta
institucion con esa carrera, lo que podrian hacer es pedirle a su coordinador(a) de carrera
que se entreviste con el coordinador de Ensefianza para que establezca un convenio. El
segundo problema es que ustedes necesitan tener el protocolo de su trabajo, el cual se
somete a una revisibn de varias personas quienes Se cerciorardn de que esté bien
estructurado y sistematizado.

N: Si, sabemos que tenemos que presentar el protocolo pero por el momento no lo traemos,
lo que tenemos es una carta de la coordinadora de carrera y de nuestro asesor haciendo una
presentacidn de nosotras y del tema.

S: Permitanme revisarlo... jacaso solo tienen el titulo y su tema? ;(No cuentan con un
marco teérico?

N: Si tencmos marco, en este momento lo estamos estructurando.

S: Bueno, como ya les dije, no hay convenio con su carrera y es necesario que traigan el
protocolo o por lo menos un programa de actividades que quieran realizar en el hospital.
Ademas, todas las personas que quieren realizar investigacion tienen que pasar por la
revision del protocolo, incluso los que estamos dentro del hospital. Por ejemplo yo estoy en
un grupo de personas que estamos tomando un curso para realizar un buen protocolo. Yo
les recomendaria que lo trajeran junto con la carta.

N: Gracias.

En ese momento nos dimos cuenta que no seria sencillo ingresar a una instituciéon
hospitalaria de este nivel debido a la cantidad de tramites por realizar, ademés de que se

tiene que enfrentar un gran filtro sistematizado que son finalmente quienes tienen el
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"poder" de aceptar o rechazar una solicitud. Sin embargo, nos sirvié para damos una idea
de cudles son algunos de los parametros bajo los que se maneja una organizacién
hospitalaria, 6 como dirian Taylor y Bogdan (op.cit) "...como es que los investigadores
cualitativos con frecuencia descubren que sus dreas de interés no se ajustan a sus
escenarios, principaimente en la entrada a un campo que es muy dificil, en donde el
investigador debe negociar el acceso para gradualmente obtener confianza y lentamente

recoger datos”,

E! proceso de negociacién para ingresar al Centro Médico Nacional (C.M.N) "La
Raza" nos mostr6 un aspecto importante de su funcionamiento respecto de la Ensefianza y
la Investigacién: El que una secretaria nos informara de la existencia de un Curso para
construir un protocolo de investigacion y de la asistencia a éste del personal de dicho
hospital nos sugiere, como posibilidad, una gran cantidad de protocolos rechazados.
Pensidndolo detenidamente nuestro ingreso a esta institucién dependia de realizar un "buen
protocolo”; como consecuencia, ello implicaba tomar en serio la sugerencia "velada” de

asistir al curso.

Al no concluir los tramites, basicamente por €l no-convenio entre la Carrera de
Psicologia y el C.M.N. "La Raza", no pudimos enfrentar nuestro protocolo de
investigacion, construido desde una perspectiva cualitativa, con los desconocidos criterios
de los miembros de! Comité; aunque todo nos indicaba que nuestra formacién dentro de la
Carrera con la definicién de Variables, €l marco teérico, la hipotesis a probar y la
separacion entre el investigador y el investigado eran fundamentales para este comité. Eso
no lo vamos a saber, pero suponemos que probablemente nuestro protocolo hubiese sido

rechazado.

Quizd los criterios para permitir Ia investigacion en los hospitales de este tipo
pueden ser dificiles de cubrir si los interesados no conocen el ambiente y los requisitos
suficientes para presentar un protocolo que satisfaga el pensamiento médico, de ahi, que tal
vez sea importante que los profesionales interesados en realizar trabajos de investigacion

conozcan primero, a través de un protocolo aprobado, los criterios a cubrir.
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En esta institucion las instancias participantes para la autorizacién de un protocolo
de trabajo son variadas: Existen la Jefatura de Ensefianza, la Coordinacién Delegacional de
Ensciianza Médica y el Area de Higiene Mental, es decir, un filtro cuidadosamente armado.
Ademas se¢ nombrd en el proceso a un Comité, del cual desconocemos su estructura y el

nimero de personas que lo constituyen (estatus, drca de especialidad, jerarquia).

1.1.2. Hospital Judirez.

Debido a que las visitas al C.M.N. “La Raza™ fueron evidenciando que nuestro

trabajo no podria realizarse ahi, decidimos intentar en otro hospital con las mismas
caracteristicas.

En este proceso, también los pasantes de medicina fueron quienes nos brindaron su
ayuda y comentaron que en el “Hospital Juarez™ de la S.S.A. se cuenta con un 4rea que
atiende a pacientes terminales, de manera que decidimos asistir. Nuestra experiencia en el
C.M.N. “La Raza” se hizo evidente, cuando llegamos preguntando por el Departamento de
Enseilanza, pues de alguna manera ya teniamos claridad sobre la estructura organizacional
del hospital y particularmente sobre las instancias que inciden sobre la investigacién y por

supuesto de la enseiianza.

"La Raza" nos dio una perspectiva de los requerimientos para la realizacién de
nuestro trabajo, enunciados anteriormente, al visitar el Hospital Juarez, tratdbamos de: a)
contactarnos inmediatamente con los médicos responsables, dado que en la "La Raza" no
conocimos a los responsables de la autorizacién de los protocolos y b) intentdbamos
reducir al maximo los tramites administrativos, desde nuestra perspectiva. Decidimos
presentarnos de otra manera.

Llegamos al area de informes en consulta externa y preguntamos dénde se
encontraba el area de ensefianza, al llegar nos atendié una secretaria;
S: ¢Si, que desean?
N: Disculpe venimos a pedir informacién sobre la posibilidad de realizar préicticas.
S: Ah!, tienen que hacer un oficio dirigido a la Jefa de Enfermeras.

N: ;A la enfermera?



S: Si, é,Déb qué carrera son?

N: Psicologia.

s iAh no!l, en ese caso tienen que hacer un oficio dirigido al Dr. Jefe de Divisién de
Ensefianza, lo pueden encontrar de 9:00 a.m. a 2:00 de la tarde.

N: Gracias.
Nuestra experiencia en este hospital nos hizo pensar en dos aspectos:

El primero es que las dos instituciones gubemamentales visitadas tienen un
procedimiento general para permitir la investigacién dentro de sus instalaciones, para
nosotras resulta claro que un Departamento de Ensefianza no tan sélo forma parte del
organigrama hospitalario, sino es una instancia que define y aprueba los proyectos de
investigacion; ademas existen otras areas implicadas en el otorgamiento del permiso para
realizar un estudio y dar su punto de vista sobre el interés de los investigadores

involucrados y los beneficios del trabajo a realizar.

Por estas razones ahora nos damos cuenta de que departamentos como la Divisién
de Ensefianza e Higiene Mental, en este caso, tengan relevancia en la organizacién y
estructura de un hospital que da servicio a miles de usuarios y que sobre todo tiene que

proporcionar resultados de su labor.

El segundo, como se puede apreciar en la nota, nos presentamos con la secretaria
del Departamento de Ensefianza preguntando por la realizacién de "pricticas” como parte
de nuestra estrategia para contactar rapidamente a los responsables, pero... no funcioné. Al
parecer nuestra vestimenta, el preguntar directamente por el Departamento de Ensefianza,
llevo a la secretaria a suponer que teniamos formacién de jEnfermeras!. Nos parece obvio
el por qué, ahora. En otras palabras, nuestra edad, nuestra apariencia, el conocimiento del
organigrama del hospital y preguntar por las "practicas" nos enmarcé dentro del drea de las
enfermeras.

Ello nos obligé a reflexionar sobre nuestra apariencia. Actualmente sabemos que
en correspondencia a una carrera en particular se debe proyectar un comportamiento e

imagen acordes que permitan la incursion en el medio en el cual se quiere incidir.
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Como se pucde ver, hasta ese momento partiamos de un presupuesto, bastante
inocente: suponiamos que inmediatamente nos permitirian el contacto con los pacientes
- considerabamos que el hecho de ser casi pasantes de Psicologia nos daba una categoria
similar a los estudiantes de medicina que cursan ¢l pregrado - ante lo cual solamente
podemos decir que scguiamos al pic de la letra las sugerencias de algunos autores (Taylor y
Bogdan, Garfinkel, En: Wolf, 1979) respecto a la importancia de entrar a un ambiente que
permitiera obtener toda la informacién posible. Es decir, ain antes de obtener el permiso

correspondiente ya ibamos preparadas para jobservar!.

1.1.3. Aniilisis de 1a entrada al "campo".

Por lo expuesto, aprendimos que la "entrada al campo" puede tornarse tan dificil
como la recoleccién de las notas, o mas. Es importante reconocer que todo este recorrido
para encontrar el lugar que nos permitiera tener contacto con nuestra poblacién de estudio
resultd basico para el futuro de nuestro proyecto, y obviamente de nuestra formacién como
psicologas, ya que pudimos aprender que: "Las reglas tienen *contornos confusos* que son
completados por los actores de acuerdo con sus actividades prcticas... solamente en su
conexion con escenarios concretos y en boca de actores especificos éstas encuentran una
voz" (Mehan-Wood, En: Garfinkel 1967).

Debido a nuestra inexperiencia descubrimos que existen muchos factores que
ayudan u obstaculizan la labor del psicdlogo que quiera realizar investigacion cualitativa;
en primer lugar, sefialaremos que la organizacién hospitalaria de las instituciones
gubernamentales (Seguro Social y SSA) cuentan con una estructura de ensefianza e
investigacion definida, que funge como un filtro por el cual NO se permite que
“estudiantes" "experimenten" con enfermos; y de lograr la entrada a ésta cubriendo los
“papeleos" pertinentes, se deben seguir las reglas de la institucion respecto de la relacion
Investigador- investigado. Es evidente que estas condiciones son logicas ya que como
organismos de la salud deben cuidar su reputacién y sobre todo su labor. Las instituciones
hospitalarias dejan entrever que un comité especializado (que puede tener como
caracteristicas €l hecho de ser cerrado y sin acceso) es el que toma la decision de

aprobacion o rechazo de un proyecto de investigacion.
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Un aspecto que también esta sumamente vinculado con el ambiente hospitalario es
¢l "concepto que se tienc del psicélogo” dentro de este medio. En la ficha de campo del
hospital de la Raza, observamos que para los médicos especializados en psiquiatria, la
psicologia cs considerada una carrera en la que el trabajo que se pueda realizar es "menor’
comparativamente con el de ellos y mas atin, al psic6logo se le mira como un "ayudante”
del psiquiatra y del médico, pues se tiene la idea de que la psicologia es una rama de la
medicina. Esto se reafirma en el trabajo presentado por Sierra Madero (1995), quien
concluye: "Tampoco debe descuidarse el aspecto psiquiatrico cuando existan datos
sugestivos de alguna alteracién, para ofrecer al paciente suficiente ayuda que incluya la
referencia a un psiquiatra."; reafirnando, que en el &mbito médico el psicologo no figura
como parte de la estructura "especializada” en el tratamiento de los pacientes y que incluso
la "ayuda psiquiétrica” se recomienda solamente cuando "existan datos sugestivos de una

alteracion” sin especificamos qué se entiende por éstos.

A su vez descubrimos que la apariencia personal juega un papel sumamente
importante, ahora sabemos que de acuerdo al objetivo de nuestro trabajo "debimos llegar
con falda, medias, maquilladas y con un félder con nuestro protocolo” para poder ser

atendidas como estudiantes de psicologia y no como enfermeras.

En el transcurso de nuestras visitas a los hospitales, el asesor nos pidié que
socializdramos nuestro tema de tesis con los compaiieros de la carrera, esto se justificaba
por el hecho de que en algunos estudios (Caruso, 1994) los colegas y otros profesionistas
aportan ideas para la realizacion del trabajo. En nuestro caso fue asi, nuestros compaiieros

y amigos sabian de nuestro interés.

Al tiempo de cumplir con una segunda entrevista en el Hospital "Juarez", tuvimos
la fortuna de que una compaiiera de clase nos dijera que en la colonia Claveria habia una
institucién que atendia a personas enfermas, aunque no sabia en qué condiciones. Este
comentario nos llevé a investigar qué clase de institucién era, ya que hasta cierto punto
requeriamos de un lugar que pudiera albergar a varias personas y si era posible que
proporcionara algunos servicios hospitalarios. Por esta razén decidimos no asistir a nuestra

segunda visita en el “Hospital Juarez” y volcar nuestra atencion a la organizacién sugerida.
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1.2. Arbol de 1a Vida: "No digan lo que hacen"

El fugar a donde nos dirigimos fue a la "Institucién de Asistencia Privada (1.A.P.)
Arbol de 1a Vida", que se abrié como posibilidad para concretar nuestro contacto con los
enfermos terminales, por lo que nuestra primer accion fue conseguir una cita para poder dar

a conocer nuestra intencion de investigar sobre el tema.

Nuestro primer contacto fue cuando llamamos por teléfono para pedir una cita:

N: Bueno, ¢es la asociacion Ser Humano A.C.?

S: Depende de la informacidn que necesites y de lo que quieras saber.

N: Es que soy estudiante de psicologia y quisiera saber si nos pueden proporcionar
informacién sobre Enfermos Terminales.

S: ¢ De qué escuela eres?

N: De la ENEP-1ztacala.

S: ¢ Te mando "JJ"?

N: No. El asesor de éste proyecto es "RO".

S: jAh!, lo que pasa es que "JJ" ha trabajado aqui muchas veces he inclusive una joven
egresada de alld hizo sus practicas con nosotros y ya esta trabajando aqui.

N: Deja te paso al doctor para que te dé informacién.

Dr.: Bueno.

Dr.: {Solamente quiere informacidn tedrica o algo mas?

N: Si nos puede dar mas que informacién, qué mejor.

Dr.: Si quieren podemos concertar una cita con la directora para que ella les dé
informacion.

N: Sf, esta bien.

El dia de la cita la sefiora, directora de la Asociacion, no pudo recibimos por que
tuvo que salir a una junta, por lo cual nos atendié el jefe administrativo (un joven de
aproximadamente 25 afios que nos recibi6é de forma muy amable). Nos pasé a la oficina y
nos dijo:
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Adm.: ;Qué es lo que a ustedes les interesa hacer?

N: Quisiéramos saber cudles son las posibilidades de llevar a cabo el proyecto de tesis
aqui.,

Adm.: Lo que sucede es que es necesario que precisen en qué consiste el proyecto de Tesis,
el tiempo en el que piensan realizarlo, integrantes y el horario en el que quieren venir. Esto
es mas que nada para que exista un compromiso, porque muchas veces vienen a hacer su
trabajo se van y a nosotros nos dejan "colgados” con programas o actividades que se estén
llevando a cabo. Esto lo pueden hacer por medio de una carta, donde se incluyan todos
esos datos mas que nada para que la seiiora ... sepa lo que ustedes quieren hacer.

N: Disculpa, nos podrias hablar un poco de lo que se trata la institucién "Ser Humano".
Adm,: Bueno, para empezar aqui no se Jlama Ser Humano, sino Arbol de la Vida; el primer
grupo formado hace 18 aiios si se llamaba asi, pero empezé como un grupo de amigos no
como una institucién en si, como institucion apenas tiene 5 aiios, ya tiene su registro ante el
notario publico y todos los papeles estin en regla. Es una institucién privada que se
mantiene de donativos de empresas o de particulares. La funcién principal que tiene es
ayudar a enfermos terminales aunque no estén precisamente en etapa terminal, a mejorar
y/o sobrellevar una enfermedad. Aqui se atienden de todo tipo de enfermos desde
pacientes con esclerosis, hasta SIDA. En ocasiones la asociacién también sirve como
albergue para las personas que vienen a tratamiento a México cuando son de provincia.
Cuando se puede se les dan medicamentos y si no, sélo alojamiento y comida. Aqui se les
presta servicio médico, psicolégico y en ocasiones, de funeraria; dependiendo de la
situacion en la que se encuentre la familia. El programa basico que se utiliza en ésta
institucion es parecido a los puntos primordiales del grupo A.A. El nimero de asistentes es
variable pues en un dia se les puede dar servicio a 60 en medicina y psicologia o sélo a 20,
esto es algo muy variable pero por lo general hay mucha gente.

N: Bueno, gracias, nosotras traeremos nuestra carta con todos los datos que nos piden.
Adm.: Si, si vienen lo dejan y hablan después de 2 o 3 dias para que les den una cita o les
resuclvan por teléfono.

N: Si, esta bien, gracias.

Para este momento ya habiamos construido el proyecto de investigacién, habjamos
aprendido de nuestras visitas a los hospitales, por ende no tardamos mucho en presentar

nuestro protocolo ante las personas encargadas de "Arbol de 1a Vida" (ver anexo 1)
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Segunda Entrevista:

Entregamos carta y protocolo, la dejamos en la recepcion y 3 dias después
- llamamos y nos dicron una cita para el dia 9 de Octubre a las 3:00 de la tarde.

Cuando entramos a la sala se vefa mucho movimiento y ademas se encontraba una
persona pintando un paisaje sobre un platén, uno de ellos nos pregunto qué desedbamos,

pero en ese momento salib una sefiora (aproximadamente de 60 afios, de complexién
delgada).

Sra.: ;,Si son ustedes? ;De dénde vienen?

N: De la ENEP.

Sra.: Pasen, siéntense por favor. ;Si, diganme?

N: ¢ Usted es la sefiora encargada?

Sra.: Si, yo soy.

N: Nosotras venimos por que dejamos una carta en la que le pedimos autorizacién para
empezar una investigacién de campo para iniciar nuestra tesis.

Sra.: (Y como lo harian?

N: Nosotras no usariamos pruebas ni ningin otro instrumento que modificara el ambiente
que ustedes tienen, las entrevistas que realizariamos serian en forma de charla y a través de
la convivencia.

Sra.: Ah, yo pensaba que ustedes querian dar terapia aqui.

N: No, nosotras lo que queremos es convivir con los enfermos sin tratar de modificar
mucho el ambiente, ademas de que el proyecto esta en su fase inicial.

Sra.: Lo que pasa es que cuando han venido personas de fuera y quieren hablar con ellos
como que se CIERRAN y no quieren hablar de eso. Por eso yo les sugiero que no digan lo
que hacen para que no les vaya a pasar eso.

N: Bueno, desde cuando podriamos venir.

Sra.: Bueno, en esta semana y la que sigue tenemos festividades por el aniversario del
grupo, si gustan pueden venir desde mafiana a las pléticas, yo les presentaré a todos los
compaiieros que estamos aqui y ya ustedes ven la forma de decirles. Las pléticas empiezan
entre 5:30 y 6:00 de la tarde, ustedes llegan y dicen que vienen a las conferencias.

N: Bueno gracias, entonces nos vemos mafiana aquf.
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Después de los tramites solicitados en los hospitales previamente visitados, nos
quedamos sorprendidas por la forma en como ya nos habian "aceptado”. El hecho de
informar a la directora de la asociacién nuestra formacién como psicélogas, de nuestras
intenciones de realizar un trabajo de investigacion para nuestra tesis de licenciatura, del
"instrumento” de investigacion mencionado como conversaciones, nos dio una cierta
seguridad de que finalmente habiamos logrado contactar una institucién en la cual
iendriamos la posibilidad de trabajar con nuestra "poblacién" de estudio. Pero debemos de
reconocer que haber tenido una experiencia previa en el *“intento” por incursionar a los
hospitales nos brindé una serie de elementos (desde la manera de vestimos, hasta la forma
de presentarnos) que nos permitié ‘manejar’ de una manera mas clara y especifica nuestras
intenciones, pues hasta cierto punto ya “conociamos™ cuéles serian las circunstancias a las

que nos enfrentariamos.

Sabiamos que buena parte de esta recepcion también estaba ligada a la presencia de
psicdlogos de nuestra escuela en ese lugar; aunque desconociamos el tipo de trabajo que
desarrollaban o que habjan hecho y el que un profesor hubiera colaborado con ellos
también fue importante, desde nuestro punto de vista. Todo esto para nosotras contextiio la
invitacion de la directora para asistir a las festividades del grupo "Enfermos Anénimos en

Superacién”. Nos sentiamos jcontentas!.

1.2.1. Algunas reflexiones de la entrada al campo.

Fue evidente que existe un absoluto contraste entre las instituciones hospitalarias a
las que acudimos y la institucién “Arbol de la Vida" ya que los requerimientos solicitados
para la rcalizacién de un trabajo de investigacién no tiene trascendencia a nivel evaluativo
por un organismo nacional o gubernamental, creemos que su labor se ve limitada por el
prestigio que se tiene que cuidar a nivel de atencién y no a nivel de imagen piblica como
vs el caso del IMSS e ISSSTE. Sin embargo para nosotras es necesario precisar el
contraste:

Uno de los aspectos que resalta es el nivel de organizacién del personal de las

instituciones hospitalarias. Es un hecho que en dichos lugares se encuentra una parte del
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personal de la “*élite” dentro de la medicina por considerarse una especialidad dentro de
ésta y que evidentemente, desde la formacién que han recibido, se requiere cumplir con
puntos importantes para realizar una investigacién de caricter objetivo y por ende
cientifico. Lo cual no les permite el aceptar ningin trabajo con matiz de empirico y no

delimitado previamente.

Un segundo aspecto son las instancias que participan en la aprobacién de los
proyectos de investigacion, para ello es evidente y ldgico que un trabajo tiene que traer
resultados positivos en una relacién bidireccional en donde el beneficiado serd siempre el

paciente.

Para garantizar la cobertura y calidad que proporcionen dichos beneficios para la
cstructura formalizada del hospital resultaba indispensable establecer un convenio en

donde quedara patente el compromiso de terminar un trabajo.

Tercero, pareciera que la veracidad e impacto de los trabajos realizados tiene mayor

renombre si se realiza en una institucién como ésta.

No obstante los argumentos anteriores, nosotras nos sentiamos satisfechas con la
organizacidén que permitid iniciar nuestro trabajo, y por una sencilla razon: los hospitales se
enmarcan en una relacion predeterminada Médico-Paciente en la cual, las distancias entre
ambos no son salvables; -en la cuarta parte ahondaremos en esta relacién-, sirva al lector
considerar que esta relacién estd matizada por un grado de no-empatia propiciado por el
ambiente laboral. En cambio y con todas las condiciones de carencia, de estructura y del
poco personal “calificado", "Enfermos en Superacién o Arbol de la Vida" nos mostraba una
relaciéon completamente informal y acorde con las expectativas del trabajo proyectado. Este

argumento nos situaba, aparentemente, en la finalizacién de nuestra basqueda.

Por otro lado debemos de reconocer que en Arbol de la Vida las condiciones de
informalidad y de carencia de recursos suponen una necesidad de que algunos
profesionales de la salud participen -con servicio social, con trabajo voluntario, o bien con
pricticas profesionales, por mero altruismo- en estas organizaciones. Bajo este argumento
cntendemos también nuestra ripida aceptacién en Arbol de la Vida. Lo anterior queda
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ilustrado desde ¢l momento de solicitar informacién y sobre la forma en que se maneja la
institucién, pues no hubo ningin inconveniente o algin tipo de prejuicio (refiriéndonos a
nucstra forma de vestir), a pesar de que en estc marco de relacion se nos volvié a exigir la
presentacion de un "protocolo” de trabajo, el cual no fue tan determinante como en los
hospitales.

Ahora bien, en esta organizacién se nos propuso entablar un tipo de relacién
diferente a la que pudiéramos haber gestado en un hospital cuando la directora de la

asociacion dijo:

"...no digan lo que hacen para que no les vaya a pasar eso (refiriéndose a que las personas
del grupo se CIERRAN y no quieren hablar)..."

Los comentarios de la directora de la asociacién nos evidenciaban su
conocimiento sobre el comportamiento de las personas cuando se enfrentaban a gente
extrafia y particularmente respecto de los psicélogos. Ese conocimiento, dado por la
convivencia cotidiana con los enfermos nos sugirié que no descubriéramos nuestra
intencién con los participantes a las sesiones. Consideramos que pudieron haber dos

situaciones que la orillaron a hacernos ese comentario:

-La primera, nos da a conocer un prejuicio que existe hacia el trabajo psicoldgico, pues
ella fue una enferma casi desahuciada y decidié compartir sus experiencias con personas
que al igual que ella trataban de vivir con la enfermedad, todo esto aunado a que durante 18
afios ha tenido contacto con enfermos que le brindaron la experiencia para que en el
momento de exponer nuestro interés por trabajar con ellos nos lanzara esa indicacién, que
ante nuestros ojos y de nuestro asesor, semejaban una luz verde con destellos de
prevencion. Més adelante rescataremos como para algunos Enfermos en Superacién la
labor del psicdlogo se ve considerablemente disminuida comparada con el apoyo que han

recibido en el grupo de autoayuda.

-La segunda se refiere al "hecho de hacer saber" a la poblacién de estudio que nuestra
presencia no supondria ser observados, pues como lo dijo la directora, la gente cambia,

ticnde a cohibirse cuando se saben observadas o que son sujetos de estudio. En este punto



27

cabe recordar que la asociacion ya habfa albergado a varios psicélogos para la realizacion
de trabajos y de acucrdo a las palabras del administrador los habian dejado "colgados” con

actividades en pro de los enfermos y la institucién, de ahi que resulte totalmente justificado
su comentario.

Desde la perspectiva de nuestro objetivo de trabajo de tesis, la preocupacién iba
mds alld de que las personas se sintieran obscrvadas, a nosotras nos interesaba también
poder charlar con ellos en una relacién que no se viera "contaminada" por el vinculo
investigador-investigado, aunque sabiamos que esto no se puede dar al 100 por ciento ya
que todo elemento nuevo dentro de una estructura implica una reestructuracién; Rosaldo
(1991) ejemplifica esta situacién en una reflexion que hace sobre su incursién en el pueblo
ilongote en las Filipinas, sciiala que su sola presencia provocaba cambios devastadores en
cllos™ por que representaba parte de la transculturacién pues desde su vestimenta rompia

con ¢l contexto de “aretes de calao rojo y taparrabos™.

Pretendiamos, entonces, que nos consideraran parte de un contexto en el cual todos
son “iguales”, donde no importa cual es la actividad principal de nuestra vida, sino
participar en un ambiente en el que todos sufriamos por una razén muy particular y que

requeriamos de un foro que nos permitiera hablar y de una audiencia que retroalimentara

nuestros pcnsamientos.

Este punto era el méis importante para nosotras y el que nos hacia sentir que ya
habiamos alcanzado nuestra meta desde que salimos de la entrevista en el “Hospital

Judrez™.
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2. SEGUNDA PARTE
ENFERMOS ANONIMOS EN SUPERACION: LA
EXCLUSION SOCIAL DEL ENFERMO TERMINAL EN SU
ANIVERSARIO.

Después de haber logrado el permiso para ingresar a la institucién, nos dispusimos a

integramos al grupo. Esto implicaba enfrentamos (por fin) ante nuestra poblacién de
estudio y utilizar estrategias sugeridas por el personal para no ser "descubiertas” y las
personas no se "cerraran”. Asi, nuestra primera experiencia en esta institucién se sitiio en el

festejo de aniversario del grupo.

Considerando las sugerencias de la directora de la asociacién, nos convertimos en
participantes del grupo, como Enfermas Emocionales. Dentro de este grupo, ser enfermo
no necesariamente equivale a tener una enfermedad orgéanica irreversible sino se reconocen
como enfermos también a las personas que presentan trastornos emotivos. Este fue nuestro
caso y las consecuencias de esta forma de participacién en perspectiva nos permitia pensar
en la realizacion de entrevistas a profundidad y en realizar observacién participante con
nuestros compaifieros de grupo. Por diversas razones, que se explicitan més adelante, esto
no se logrd; pero ademds para nosotras esta forma de participacion tuvo consecuencias

inesperadas, las que se analizarén al final de esta seccién.

Enfermos en Superacién usa como instalaciones una casa de dos plantas. Con el
tiempo descubrimos que en la parte de arriba habia cuatro habitaciones, una pequeiia
estancia, una escalera que daba acceso a la azotea y otra que permitia liegar a otra
habitacion, un bafio independiente y hacia un extremo un corredor que permitia llegar a la
salida sin tener que pasar por el interior de la planta baja de la casa. En la planta de abajo
se encontraban tres habitaciones, un baiio independiente, la sala, el recibidor, la cocina, una
zotehuela y un traspatio que incluia también un garaje para un solo auto. La casa contaba
con gas, luz eléctrica, agua, drenaje y servicio telefonico, sin duda alguna era un lugar que
(aparentemente) permitia alojar a personas sin que éstas tuvieran que sufrir por espacio o

servicios.
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2.1. La reunién dc aniversario.

Decidimos aceptar la invitacién y nos presentamos a la celebracion del 17
aniversario de la institucién. Nuestra inclusién hasta cierto punto se hizo menos notoria por
la cantidad de personas "nuevas" de diversas instituciones que visitaron el lugar y la

tradicién de saludar a todos, independientemente de donde fueran nos favorecié en ese
momento.

Fuimos recibidas muy amablemente y nos invitaron a entrar al saloncito donde
estaban todos reunidos. Al principio nos sentimos muy extrafias pues éramos de las mas
jévenes y hasta cierto punto nos miraron "raro" -;Qué haciamos ahi?-. Después de que
terminaron las platicas - alcanzamos a oir a tres personas que hablaron de su problema de
alcoholismo y de como lo habian superado - nos llamé la atencién que todos manejaron
términos psicoldgicos, ademas de que son buenos oradores, un ejemplo de ellos es el

{ragmento que a continuacidn presentamos:
(Hombre de aproximadamente 50 afios, A.A.).

“... Yo me di cuenta que deseaba a mi madre porque me enojaba ver como tenia relaciones
sexuales con otros hombres, por eso cuando era de noche me metia en su cama y la
abrazaba y la acariciaba queriendo tener relaciones sexuales, pero no podia; eso me dolié
por mucho tiempo, hasta que entre a A.A. y me di cuenta que ese complejo de Edipo me
llevaba a ser agresivo sexualmente. Por eso cuando tenfa relaciones sexuales con mis
parejas las agredia pero no me di cuenta que era porque queria tener €l poder que nos da el

falo, ademas que en realidad queria violar la imagen materna que siempre tuve..."

Después de escuchar con qué facilidad se empleaban los términos psicolégicos nos
pudimos dar cuenta que los miembros de los grupos que estaban ahi tenfan una
"formacion" (dentro de sus grupos de autoapoyo) que les permitia desenvolverse con mayor
facilidad ante el publico. Esta misma forma de expresién también la pudimos observar en

las personas que pertenecen a los grupos de neurdticos anénimos.
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Para nosotras fue un gran descubrimiento el hecho de escuchar a los miembros de
los grupos de A.A. y N.A., jcomparten el mismo estilo de expresion!. En ellos es frecuente
cscuchar groserias o “malas palabras como parte de su discurso ¢ incluso descripciones de
actos violentos, independientemente de su género. La velada transcurrié escuchando a las
personas platicar de "su caso" realizando las convenientes interpretaciones psicolégicas sin

cuidar el uso de las "malas palabras” o descuidando la impresion que a otros pudiera causar
su forma de hablar.

Nos parece que partian del siguiente supuesto: todos en esta reunion no se sienten

agredidos o desubicados porque c

ipartimos la misma formacion.

En estas sesiones de aniversario si bien los "otros" podian hablarse con groserias,
los miembros del Arbol de la Vida no lo hacian e incluso se mostraron mas

"conservadores" en el momento de pasar a la tribuna a dar testimonio de su estancia en esa
institucion.

No éramos las inicas que nos sentiamos fuera de lugar y con cierto temor, algunas

de las personas que nos acompaiiaban en la cena comentaban:
(Hombre de aproximadamente 40 afios, A.A.)
"¢ Oye, aqui hay loquitos y enfermitos?...(con voz baja y actitud curiosa)"

La pregunta-comentario de este hombre nos hizo suponer que durante la
celebracion, y a medida de que ¢sta transcurria y charlaban entre si los miembros de cada
grupo, clarificaban sus diferencias. Nos parece que una de las diferencias con los Enfermos
en Superacion es el discurso, aparte de 1a apariencia fisica; ya que la vitalidad, optimismo y
alegria que acompaiiaban su discurso acerca de su caso y el de otros de sus compaiieros era
una gran diferencia con los Enfermos en Superacién. La reunién para los compaiieros de

A.A.yde N.A. toma entonces un carécter festivo, no asi para los del Arbol,

La expresion “;...hay loquitos y enfermitos...?", nos deja entrever que al notarse la
diferencia la intencién de suavizar el trato hacia los demas forma parte de una ubicacién de
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la identidad de los demas y la propia. Como se puede percibir, este alcohdlico cred sus
propias categorias sociales para ubicar su identidad como grupo: asi los Enfermos
Andnimos son los "Enfermitos", los de Neur6ticos Anénimos "loquitos"; por otro lado, uno

de los asistentes por parte de "Enfermos en Superacién” se refiri6 a los miembros de A.A

como fos "borrachos".

Durante el transcurso del convivio un aspecto que llamo la atenciéon fue nuestra
separacion del grupo, por parte de la sefiora dueiia de la casa, con el pretexto de indicarnos
el lugar que debiamos ocupar para la cena, sugerencia que no dio a los demés invitados. El

fragmento de la nota que abajo se incluye, ilustra la situacién que vivimos:

"Nos invitaron a tomar un café y a participar en un convivio, para ello 1a sefiora nos indicé
donde sentamos, esta situacién nos parecié un tanto incomoda, porque implicitamente nos
aparto del grupo que ya se habia acomodado en la mesa de enfrente. Como en la mesa en la
que nos ubico estabamos solas tardaron en sentarse con nosotras, nos sentiamos incoémodas

porque nos miraban mucho..."

La posicion asignada nos dej6 frente a toda la audiencia, y hasta el momento de
discutir y redactar este trabajo, reflexionamos sobre el hecho: ;Nuestra condicién de
psicologas fue considerada por la directora de la asociacién? Nos parece que si, pues
teniamos frente a nosotras a todos los participantes y también ellos a nosotras. Esta

circunstancia se constituyd en nuestra integracion; nuestra presentacion a la comunidad.

A pesar de esto, pudimos establecer relacién con algunos de los invitados porque en
realidad no sabiamos dénde estaban los anfitriones, los Enfermos Anénimos en
Superaciéon. Los invitados se concretaban a preguntamos de donde veniamos o si

perteneciamos a un grupo en particular y a qué nos dedicdbamos.

Después de la cena iniciamos una charla con el coordinador administrativo de
Arbol de la Vida sobre nuestra asistencia al Grupo y nos comentaba que habia algunas
personas que vivian en la casa por periodos variables, es decir, que algunos sélo estaban
cuando venian a hospitales para que les realizaran estudios y después regresaban a sus

pueblos 6 que algunos otros pagan una mensualidad para vivir ahi porque sus familiares
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no podian cuidarlos y algunas otros s6lo asistian a las sesiones de autoayuda. Cuando
preguntamos si todos Jos enfermos que estaban ahi tenian SIDA él respondié que dos o
tres. Durante ia charla una de nosotras se dio cuenta que cn la sala contigua se encontraban
los enfermos terminales del grupo, aislados de los demas. Al terminar la conversacion nos

dirigimos hacia ellos:

A: Hola, ;Cbémo estan?

E: Bien (cohibidos)

A: ;,Por qué no estan con los otros?

E: No, aqui estamos bien.

A: (Dirigiéndose auno de ellos) ;Desea comer mas?, ;Quieres que te lo traiga?
E: Si, triemelo (en forma de orden)

Después:

A: Aqui tienes,

E: Gracias.

{Enseguida se acerco Gris)

A: Ah, mira te presento a unos compaiieros.

G: {Que tal como estan?

E: Bien (timidamente)

A: ;No tienen frio?, ;Por qué no se van para alla? (Seiialando la sala)
E: No, aqui estamos bien.

G: Pero, no tienen frio.

E: Si, un poco, pero aqui estamos bien.

En ese momento nos despedimos de ellos.

A: Bueno nos vemos. ;jquieren que cerremos la puerta?
E: Si pero ésta no, la otra (en forma de orden)

G: Nos vemos.

E: Si, hasta luego.

Ante ¢l hecho de que los enfermos del albergue, es decir, los que viven en la casa,
estaban cn otra parte de la casa y de que no convivian con la gente que habia ido a la
celebracion del aniversario y que incluso no comieron donde lo habiamos hecho nosotros,

nos hizo creer que era porque no habia espacio en el comedor, pero después notamos que
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cllos como grupo "aparentemente" se apartaban de la gente extrafia. Ema cvidente la
separacion entre los enfermos que pertenecen al alberguc y los invitados, ya que en ningin

momento hubo contacto entre un grupo y otro.

A pantir de esta primera insercién en el grupo y después de 7 meses de asistencia,
con aproximadamente 84 participaciones dentro del grupo, en sus sesiones de autoayuda,

nos vimos obligadas a reflexionar sobre dos circunstancias:

1) La auto exclusion de los enfermos;
2) Y las formas de expresién y del comportamiento de los enfermos de la asociaci6n:

¢hermanos o medios hermanos?, la situacién de los grupos de autoayuda "an6nimos"

2.2. Los Anfitriones: La Exclusién.

Por lo mencionado anteriormente, nos resultd importante aclarar en primera
instancia el porqué de la exclusién de los enfermos en el evento de aniversario, sobretodo
porque discutiremos respecto de una Etica de Autoexclusién como parte de un trabajo
terapéutico por los psicélogos, o de otros especialistas interesados en pacientes infectados

con VIH o con aquellos que manifiestan el SIDA.

Por qué los enfermos no participaban en ¢l aniversario de su grupo? ;Cuiles son
los motivos de la exclusién de la celebracién? ¢La exclusion puede considerarse como un
efecto del trabajo terapéutico o como una regla de cortesia? LEl aspecto fisico de los

enfermos basta para no dar la cara a los invitados?

También nos interesaba conocer cudles podrian ser las razones que propiciarian la
convivencia de los enfermos terminales con otras personas que forman parte de grupos
distintos a ellos, ya que como se ha mencionado, no comparten la misma forma de

expresion, la misma dinamica de sesi6n, 1a misma alegria e incluso ni la misma apariencia.

Las interrogantes planteadas nos llevaron a considerar, al menos, cuatro motivos

por los cuales los enfermos de albergue puedan apropiarse de la actitud de exclusién:
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a) La primera cstd encaminada a las implicaciones que se le presentan a la institucién en si,
ya que convocar a una cclebracién de aniversario en donde las personas que van a estar son
consideradas "peligrosas" o “enfermas™ (como etiqueta) y como un foco de infeccién de
una enfermedad mortal implicaria poca asistencia a un evento de esta naturaleza, por esta
razén, el hecho de no incluir a los enfermos que cuentan con una apariencia fisica

desgastada por su enfermedad resuita “totalmente natural”.

b) Por otro lado, un aspecto que se debe analizar es la labor que tienen las sesiones que se

dan en el "arbol" comparadas con las que se realizan en las organizaciones hermanas como

A.A. y N.A. en donde se visualiza una mayor "flexibilidad" dentro del comportamiento de
sus integrantes, ya que su dinamica ésta basada en llevar a cabo rigurosamente los doce

pasos que dan sentido a la ayuda que se proporciona. Los cuales se presentardn mas
adclante.

c) La tercera opcién que nosotras planteamos es el hecho de que la exclusién que se
presenta en estas personas no se encuentre en funcion de las presiones exteriores, sino mas
bien en una conducta autoimpuesta desde la perspectiva de las connotaciones sociales-
familiares e individuales que la persona asume como propias a partir de "...La creencia de
que son ciertas personas o ciertos grupos de personas las que, *desviindose de las normas
morales*, adquieren el VIH, convirtiéndose asi en los principales responsables de la
expansion de la epidemia..." (Pellegrini, 1996) y que por lo tanto supondria el no ser bien
vistos fuera de ese "grupo”. Recordemos aqui que “Un individuo con VIH/SIDA sufre un
proceso doblemente doloroso, no sélo por lo que la muerte misma significa, sino por que
también debe vivir este proceso en el anonimato, la marginacién, la culpa y la

estigmatizacion” (Bronfman, 1997).

d) Por ultimo, podriamos entender que cuando asistimos a una celebracién, algunas
personas no tienen las habilidades para integrase rdpidamente a las actividades de tales
eventos o bien compartir la alegria de otros, como en este caso. En este sentido no seria
nada extraordinario que un grupo de viejos conocidos se reuniera y construyera su propio

nucleo de amistades en una reunién.
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2.3 (Hermanos o Medios Hermanos?: La Situacién de los Grupos de Autoayuda
"Anbénimos"

Desde cl punto de vista de este trabajo, consideramos que la exclusién de los
enlermos estd en correspondencia con las habilidades proporcionadas por las terapias del
grupo; en este sentido nos dimos a la tarca de analizar cémo se lievan a cabo las reuniones
en NLA. y A.A. con las vivenciadas en Enfermos en Superacién. A continuacién

presentamos nuestras conclusiones respecto a este punto:

A) Partimos del supuesto de que las reuniones de Enfermos en Superacién podrian
tener un efecto en los asistentes, como cl esperado para los A.A,, que es el dejar de beber.
En este sentido el efecto esperado por nosotras era el de asumir su enfermedad y con ello
las implicaciones sociales de la misma. Es decir que su exclusion fuese uno de los

productos de las sesiones grupales.

B) En nuestras sesiones como integrantes del grupo partimos de que en Enfermos
en Superacidn, las sesiones tienen la misma estructura y funcionamiento que en sus
organizaciones “hermanas”. Esto lo supimos desde las primeras sesiones, ya que se hacen
mencién de que ellos al igual que A.A y N.A. basan su recuperacion en la Tradicién de
los Doce Pasos (que se pueden observar escritos sobre una superficie plastica y
cmpotrados en la pared de la sala de sesiones) y en la ayuda de un Ser Superior. En el
ritmo de las sesiones por lo general se acostumbraba a que las personas que pasaban a

expresar sus problemas eran apoyadas algunas veces con palabras como éstas:

"...recuerda que todos tenemos una misién en este mundo, pero que muchas veces nuestros
ERRORES DE CARACTER vy nuestra poca disposicién nos llevan por caminos
equivocados, ahora recuerda que con la ayuda de Nuestro PODER SUPERIOR sea

cualquiera que nosotros querramos nos iluminara y podras salir adelante...”"

Sin embargo, al involucrarnos como participantes en las dinamicas grupales nos

dimos cuenta de que pareciera que comparten objetivos, pero existen diferencias en la
operacion de las dindmicas:
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-En esencia, este tipo de sesiones tienen como objetivo, lograr un cambio en la

percepeion de un problema en particular a través de una seric de "pasos" que sirven de

guia:

Admitimos que éramos impotentes ante el "alcohol” ( o la situacién ante la que se estan
enfrentando, ya sea drogadiccién, enfermedad, alimentos, u otros), que nuestras vidas se
habian vuelto ingobernables.

Liegamos al convencimiento de que un Poder Superior podria devolvemnos el sano juicio.
Decidimos poner nuestra voluntad y nuestras vidas al cuidado de Dios, como nosotros lo
concebimos.

Sin temor, hicimos un minucioso inventario moral de nosotros mismos.

Admitimos ante Dios, ante nosotros mismos, y ante otro ser humano, la naturaleza exacta
de nuestros defectos.

Estuvimos enteramente dispuestos a dejar que Dios nos liberase de todos estos defectos de
caricter.

Humildemente le pedimos que nos liberase de nuestros defectos.

Hicimos una lista de todas aquellas personas a quienes habiamos ofendido y estuvimos
dispuestos a reparar el daiio que les causamos.

Reparamos directamente a cuantos nos fue posible, el dafio causado, excepto cuando al
hacerlo implicaba perjuicio para ellos o para otros.

Continuamos haciendo nuestro inventario personal y cuando nos equivocidbamos lo

admitiamos inmediatamente,

. Buscamos, a través de la oracién y la meditacién, mejorar nuestro contacto conciente con

Dios, como nosotros lo concebimos, pidiéndole sol te que nos dej conocer su

voluntad para con nosotros y nos diese la fortaleza para cumplirla.

. Habiendo obtenido un despertar espiritual como resultado de estos pasos, tratamos de

llevar este mensaje a otros alcoh6licos ( o drogadictos, enfermos, seglin corresponda) y de

practicar estos principios en todos nuestros asuntos, (Alcoh6licos Anénimos, 1989)

Estos pasos no tan sélo se adecuan en funcién del tipo de grupo, sino son la
filosofia que respalda a estos grupos (alcohélicos, neurdticos, enfermos); es decir son su
razon de ser. Estos pasos fundamentan el proceso de autoayuda, sefialando lo que se espera

de cada uno de los asistentes a estos grupos de “anénimos”; aqui la tribuna cobra un papel
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sumamente importante pues funge como un foro en el cual se puede expresar una
preocupacion y sobre todo existe gente alrededor que "retroalimenta” al expositor con la

finalidad de impulsarle a resolver su situacién y que si €l sufre habré otro que sufra més.

Por otro lado, las doce tradiciones le dan sentido a la dindmica de las reuniones y
delinean una forma de interactuar entre los miembros de los grupos andnimos.
Instituyéndose como nommatividad en los grupos de autoayuda, aunque nosotras
constatamos la existencia de diferencias, fundamentales, en la realizacién de las "juntas".

La siguiente ficha muestra la manera en la que se lleva a cabo este proceso dentro de
“Arbol de la Vida™:

P: Mi nombre es X y soy una enferma mas en superacion, yo en €stos momentos me siento
muy mal por que me considero una persona inutil, yo sufro de insuficiencia renal y cada
cuatro horas me tengo que dializar, pero no puedo hacerlo sola, siempre necesito que
alguien me ayude y que sobre todo ponga mucho cuidado para que la herida no se me
infecte por que si por algo pasa, tengo que ir al hospital para que me desinfecten y me den
medicamento, creo que no soy una persona autosuficiente, ahora mi hija que es la que me
ayuda se quiere casar y yo no puedo decirle que no se case, aunque yo no quisiera que lo
hiciera por que si no, quién me va a ayudar.

C: Ti tienes que buscar la manera de salir adelante, de que el Poder Superior que nos
ayuda, no te abandone.

P: Tu lo ves asi por que tal vez no sufres como yo, te ves sano y tus problemas pueden ser
de otro tipo, pero yo que necesito de alguien y no estd, no puedo pensar del mismo modo"

C: Bueno compaiiera, piénsalo bien, piensa en ti hija y gracias por tu participacion.

Como se puede notar, en las sesiones que se realizan en esta institucion el cardcter
de éstas no es de cambio precisamente; los escuchas no opinan directamente sobre la
preocupacién del expositor ya que sélo el moderador tiene la posibilidad de realizar esta
tarea y solo se le dan las gracias por compartir su experiencia con los demés, incluso la
mayoria de los participantes no tienen que cumplir "servicios"' para poder expresarse en la
tribuna.

! Es importante recordarle al lector que los pie de pagina que se presenten en el trabajo estin en

funcion de cada parte.



Rt

- Apreciamos que en esta organizacién el moderador tiene caracteristicas particulares ya
que no cualquiera lo puede ser: cualquier persona que sea enfermo fisico o emocional y
que haya pasado y “superado" un proceso de recuperacién que le permita dar consejo a

. otros que se encuentran en situaciones parecidas a las que él ya superd.

- Otro factor que resulta importante para el proceso de recuperacién es el apoyo que
obtienen a través del PADRINO, ésta es una persona que debido a su experiencia como
alcohdlico y como un ser que se ha superado puede fungir como una guia viviente que en

determinado momento le haga mas ficil a su discipulo el paso de enfermo a una persona

En los grupos de AlcohSlicos Anénimos y NeurSticos An6nimos, la dinf&mica
de participacién se encuentra supeditada a 1la colaboracién que tengan los
miembros dentro del grupc y a su compromiso con éste. Dentro del ritmo de
trabajo se encuentra el cubrir con algunas labores para el bienestar de las
personas que forman el grupo, estas labores son el barrer la sala de sesién,
trapear, llevar y sexrvir café, limpiar los muebles, comprar galletas para
darlas al finalizar la reunién, ayudar a los compafieros de nuevo ingreao,
lavar los trastes, entre otros. A estas labores se le llaman “SERVICIOS".

Es importante seflalar que los servicios forman parte indispensable de la
dinémica pues a través de ellos se puede conseguir la oportunidad de "subir a
tribuna®.

Todos los miembros del grupo tienen la misma posibilidad de exponer su
problemitica © sus avances, pero para poder hacerlo es necesario cumplir con
un nGmero miximo de servicios sobre los demfs que le permitan a la persona, de
acuerdo a lo que ha trabajado, tener la oportunidad de expresarse en tribuna,
pues como ya se mencioné es un foro importante. De tal modo que las perxasonas
que hayan participado mis para el bien del grupo, serin los que tengan la
posibilidad de expresarse.

Como se puede observar el hecho de cumplir con los servicios les otorga el
*privilegio"” de subir a tribuna.

Otro factor que resulta importante para el proceso de recuperacién es el
apoyo que obtienen a través del PADRINO, ésta es una persona que debido a su
experiencia como alcoh6lico y como un ser gque se ha superado puede fungir como
una guia viviente, que en determinado momento le haga mis f&cil a su discipulo
el paso de enfermo a una persona "sana®; agui los participantes tienen la
libertar de escoger a la persona qQue ellos consideren apropiada para que los
ayude.

Como se puede notar, la forma de trabajo que tienen en estos grupos los lleva
a comprometerse con los demfs y a adoptar ciertas caracteristicas como
miembros activos.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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"sana"; aqui los participantes tienen la libertar de escoger a la persona que ellos consideren
apropiada para que los ayude.

En "Enfermos en Superacién” solo existe un requisito necesario para subir a tribuna
y ese es el de no usar “groserias”, ya que no se pueden pronunciar palabras altisonantes
cuando se esta en sesién, pues consideran que el emplearlas es una forma de faitarle al
respeto a todos los presentes. Desde esta perspectiva apreciamos que en esta organizacién
el moderador tiene caracteristicas parecidas (por no decir ‘iguales’) a las de los

PADRINOS, con la diferencia de que en este caso no es escogido libremente.

C) Al buscar una explicacién de la diferencia nos dimos a la tarea de comparar los
documentos que sustentan estas organizaciones de "A", por lo que retomamos las 12
tradiciones de A.A., a partir de las cuales se desprenden el resto de los grupos, desde 1946
y sigue vigente hasta nuestros dias:

1. - Cada miembro de A.A. no es sino una pequefia parte de una gran totalidad. Es
necesario que A.A. siga viviendo o, de lo contrario, la mayoria de nosotros seguramente
morird. Por eso nuestro bienestar comin tiene prioridad. No obstante, el bienestar
individual lo sigue muy de cerca.

2. - Para el propdsito de nuestro grupo sélo existe una autoridad fundamental - un Dios
amoroso que puede manifestarse en la conciencia de nuestro grupo-.

3. - Nuestra Comunidad debe incluir a todos los que sufren del alcoholismo. Por eso, no
podemos rechazar a nadie que quiera recuperarse. Ni debe el ser miembro de A.A.
depender del dinero o de la conformidad (sic). Cuando quiera que dos o tres alcohdlicos se
reldnan en interés de la sobriedad, podran llamarse un grupo de A.A, con tal de que, como
grupo, no tenga otra afiliacién.

4. - Con respecto a sus propios asuntos, todo grupo de A.A. debe ser responsable
unicamente ante la autoridad de su propia conciencia. Sin embargo, cuando sus planes
atafien al bienestar de los grupos vecinos, se debe consultar con los mismos. Ningin grupo,
comité regional, o individuo debe tomar ninguna accién que pueda afectar de manera
significativa a la Comunidad en su totalidad sin discutirlo con los custodios de la Junta de
Servicios Generales. Referente a estos asuntos, nuestro bienestar comin es de altisima

importancia.
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5. - Cada grupo de A.A. debe ser una entidad espiritual con un solo objetivo primordial - el
de llevar el' mensaje al alcohdlico que atin sufre.

6. - Los problemas de dinero, propiedad y autoridad nos pueden facilmente desviar de
nuestro principal objetivo espiritual. Somos, por lo tanto, de la opinién de que cualquier
propiedad considerable de bienes de uso legitimo para A.A., debe incorporarse y dirigirse
por separado, para asi diferenciar lo material de lo espiritual. Un grupo de A.A., como tal,
nunca debe montar un negocio. Las entidades de ayuda suplementaria, tales como los
clubes y hospitales que suponen mucha propiedad o administracién, deben incorporarse
separadamente de manera que, si es necesario, los grupos las puedan desechar con
completa libertad. Por eso, estas entidades no deben utilizar el nombre de A.A. La
responsabilidad de dirigir estas entidades debe recaer inicamente sobre quienes las
sostienen econdémicamente. En cuanto a los clubes, normalmente se prefieren directores
que sean miembros de A.A. Pero los hospitales, asi como centros de recuperacién, deben
operar totalmente al margen de A.A. -bajo supervisién médica-. Aunque un grupo de A.A.
puede cooperar con cualquiera, esta cooperacién nunca debe convertirse en afiliacién o
respaldo, ya sea real o implicito. Un grupo de A.A. no puede vincularse con nadie.

7. - Los grupos A.A. deben mantenerse completamente con las contribuciones voluntarias
de sus miembros. Nos parece conveniente que cada grupo alcance esta meta lo antes
posible; creemos que cualquier solicitud publica de fondos que emplee €l nombre A.A. es
muy peligrosa, ya sea hecha por grupos, clubes, hospitales u otras agencias ajenas; que el
aceptar grandes donaciones de cualquier fuente, o contribuciones que supongan cualquier
obligacidn, no es prudente. Ademas nos causan mucha preocupacion, aquéllas tesorerias de
A.A. que sigan acumulando dinero, ademas de una reserva prudente, sin tener para ello un
determinado propésito A.A. A menudo, la experiencia nos ha advertido que nada hay que
tenga més poder para destruir nuestra herencia espiritual que las disputas vanas sobre la
propicdad, el dinero y la autoridad.

8. - A.A. debe siempre mantenerse no profesional. Definimos el profesionalismo como la
ocupacion de aconsejar a los alcohélicos a cambio de una recompensa econémica. No
obstante, podemos emplear a los alcohdlicos en los casos en que ocupen aquellos trabajos
para cuyo desempeiio tendriamos, de otra manera, que contratar a gente no alcohélica.
Estos servicios especiales pueden ser bien recompensados. Pero nunca se debe pagar por

nuestro acostumbrado trabajo de Paso Doce.
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9. - Cada grupo debe tener un minimo de organizacién. La direccién rotativa es la mejor.
El grupo pequefio puede elegir su secretario, el grupo grande su comité rotativo, y los
grupos de una extensa area metropolitana, su comité central o de intergrupo que a menudo
emplea un secretario asalariado de plena dedicacién. Los custodios de la Junta de Servicios
Generales constituyen efectivamente nuestro Comité de Servicios Generales de A.A. Son
los guardianes de nuestra tradicion A.A. y los depositarios de las contribuciones voluntarias
de A.A., a través de las cuales mantenemos nuestra Oficina de Servicios Generales en
Nueva York. Tienen la autoridad conferida por los grupos para hacerse cargo de nuestras
relaciones publicas a nivel global - y aseguran la integridad de nuestra principal
publicacion, el A.A. Grapevine-. Todos estos representantes deben guiarse por el espiritu
de servicio, porque los verdaderos lideres en A.A. son solamente los fieles y
experimentados servidores de la Comunidad entera. Sus titulos no les confieren ninguna
autoridad real; no gobieman. El respeto universal es la clave de su utilidad.

10. - Ningun miembro o grupo debe nunca, de una manera que pueda comprometer a A.A.,
manifestar ninguna opinién sobre cuestiones polémicas ajenas -especialmente aquellas que
tiene que ver con la politica, la reforma alcohélica o la religién-. Los grupos de A.A. no se
oponen a nadie. Con respecto a estos asuntos, no pueden expresar opini6n alguna.

1. - Nuestras relaciones con el piiblico en general deben caracterizarse por el anonimato
personal. Opinamos que A.A. debe evitar lé propaganda sensacionalista. No se deben
publicar, filmar o difundir nuestros nombres o fotografias, identificindonos como
miembros A.A. Nuestras relaciones piblicas deben guiarse por el principio de "atraccién
en vez de promocién”. Nunca tenemos necesidad de alabamos a nosotros mismos. Nos
parece mejor dejar que nuestros amigos nos recomienden,

12. - —~Finalmente, nosotros de Alcohdlicos Anénimos creemos que el principio z*:
anonimato tienc una inmensa significacion espiritual. Nos recuerda que debemos anteponer
los principios a las personalidades; que debemos practicar una verdadera humildad. Todo
esto a fin de que las bendiciones que conocemos no nos estropeen; y que vivamos en
contemplacidn constante y agradecida de El que preside sobre todos nosotros. (Alcohélicos
Anoénimos, 1989)

Con las reflexiones, originadas por la estructura y funcionamiento de las sesiones de

Enfermos en Superacién, encontramos algunas diferencias:
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1) Existe una notable diferencia con los grupos A.A y N.A. pues para estos grupos
el cumplir con una serie de servicios que les permitan subir a la tribuna, participar
activamente sobre las posibles soluciones para el problema de un compaifiero y sobre todo
ser retroalimentados mutuamente les posibilita ser participes y responsables de su proceso

de superacién, mientras que con E.A. las condiciones son diferentes.

2) Al tratar de analizar porqué se presentan estas diferencias en grupos que son
"hermanos" pudimos notar que para los grupos de A.A. y N.A. la estructura de sus sesiones
se encuentra basada en impulsar a los compaiieros a solucionar sus problemas, que incluso
la autoestima del expositor en momentos se ve dafiada por las agresiones de las que es
objeto en ese intento por salir de su situacion, de ahi que el lenguaje se tome algunas veces
grotesco. El compromiso se da de diferente forma pues todos fungen como una catapulta o
expulsor que empujara a otro a sobrevivir. En E.A. contrariamente a esto lo que busca un
asistente es que no se le agreda por su condicidn, que se le trate con respeto y sobre todo
sentirse en un dmbito donde todos son iguales, de ahi que no se agredan verbalmente y
mucho menos usen groserias; la dindmica nos lleva a pensar que sélo buscan un grupo que
los pueda escuchar sin que los interroguen o les enfaticen que ellos son los responsables de

lo que pasa, de ahi que las posibilidades de cambio en la actitud no se vean modificadas.

Nosotras creemos que existe al menos un elemento para afirmar que la exclusién
sea un efecto del trabajo grupal, ya que el hecho de no tomar parte de una posible decisién
que ayude a visualizar la situacién con posibilidades de cambio fomenta la conmiseracién,
suponemos que la actitud de autocompasién puede ser un elemento que contribuya a su
exclusién social. Tal y como nosotras reflexionamos sobre las sesiones, no existen
elementos de ayuda por parte de los integrantes. Nos parece que se crea una atmésfera
contraria al no permitirseles que enfrenten su enfermedad o asumirla, se les sigue

cultivando la idea de ser unas personas "desvalidas" por el hecho de estar "enfermos".

En este sentido cabria cuestionamos ¢(Es adecuada la dindmica grupal que se gesta
en el "Arbol de la Vida para los enfermos Anénimos en Superaciéon™? Dificilmente
podriamos resolver esta pregunta, sin embargo, consideramos que existen algunos aspectos

que nos podrian decir que no es tan eficiente como se espera:
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i) Con respecto de la poblacién que pretende incluirse en las sesiones en el "arbol"
como una alternativa para mejorar, la mayoria s6lo asiste a dos o tres sesiones y después no
se presentan. Si retomamos el hecho de que existe una POBLACION FLOTANTE que
obviamente necesita de estas instituciones, nuestro cuestionamiento estaria encaminado a
tratar de indagar si tal vez es la dindmica lo que no convence a los asistentes y de ahi que se
presente el ausentismo o que los pocos miembros que se encuentran ahi sélo asistan muy
esporadicamente. Esta condicién propicia que las personas que sesionan en el grupo de
autoapoyo casi siempre sean las mismas que se encuentran en albergue y que los asistentes
que no pertenecen al albergue sean personas mayores, jubiladas y que buscan ocupar su

tiempo en las tardes con el afan de no ser personas inactivas.

ii) Debemos enfatizar que no se realizaron preguntas a las personas que asisten a las
sesiones de autoayuda sobre los efectos directos o indirectos de las juntas, por lo tanto sélo
nos remitimos a exponer cuales son los aspectos que nos pueden orientar hacia una posible
respuesta. Empero por lo expuesto, consideramos pertinente realizar una aproximacién que
nos permita tratar de ubicar las necesidades de las personas que asisten al "Arbol de la
Vida" como alternativa, de donde hipotetizamos:

iii) La dinAmica grupal (en la que no es vélida la intervencién del auditorio, el uso
de un lenguaje que les dé la sensacién de "no-agresién" y sobre todo por la creacién de una
condicién en la cual se sientan un poco objetos de compasién y que esto los lleve a
responder de la misma forma para con sus compatfieros) es -por decirlo de alguna manera-
una forma de "conmiseracién” y no como una actitud que se deba dejar de lado para salir
adelante, esta postura es lo que hace que las personas que asisten a la sesién se sientan
protegidas de las criticas de los otros. Al menos ese no es el sentido de las reuniones en
las otras organizaciones. De acuerdo con nuestra experiencia, el grupo sélo participa como

oyente del problema, no tiene otra funcién y la autocompasién es lo que rige las sesiones.

iiii} La labor de estas instituciones estd muy comprometida directamente con los
individuos que acuden a ellas, esta situacién implica compromisos para todos; uno de estos
es tratar de modificar algunos comportamientos de las personas que resultan dafiinos para
su vida. Esto nos lleva indagar cudles son las reglas que los rigen como organismos
anonimos. Como ya se dijo, los grupos de Alcoh6licos Anénimos y Neurbticos Andénimos

STV
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cuentan con una estricta guia que los ha llevado a ser grupos de autoayuda por mucho
tiempo, incluso en muchas ocasiones han fungido como una gran alternativa "psicolégica”
pues proporcionan "alivio" con su dinfimica de trabajo. Al revisar algunos de los folletos
(A.A. versién en espaiiol) con los que cuentan estas organizaciones nos percatamos de que
existen reglas precisas que los regulan como organizaciones, entre estas reglas se
encuentran, no proporcionar albergue de ningin tipo y en ninguna circunstancia y no

recibir donativos en efectivo, ni en especie.

Del albergue, que como ya se menciond anteriormente, la mayor parte de las veces
funge como un lugar temporal, esto se debe a que en estos grupos, (de acuerdo con sus
tradiciones, ver arriba), se propicia y se fuerza al integrante a resolver sus problemas en el
lugar y con las personas involucradas y ser responsables de sus actos con el objeto de que
tomen un papel dindmico y determinante en las posibles soluciones para mejorar su
relacién con los otros y principalmente con su familia. Desde esta perspectiva lo que se
pretende con las acciones que toman los miembros es no “retrasar’” la solucién de los
problemas; como consecuencia indirecta se pretende la autosuficiencia de las personas y
con ello la no-dependencia de los demas. Al comparar la organizacién de A.A.y N.A. con
la del Arbol de la Vida nos podemos dar cuenta de que en ésta tiltima uno de los servicios
basicos que tiene la institucion es el albergue para los enfenmos, aqui nos topamos con un

punto que hace que NO se identifiquen totalmente como instituciones hermanas.

Empero existe otro factor que reafirma aun mas su desigualdad, las camacteristicas
de "LA POBLACION" atendida. En E.A. las condiciones cambian considerablemente, la
gente que asiste muchas veces no cuenta con otro espacio para vivir y estos grupos son la
unica alternativa, si no es que la ltima, para poder sobrevivir. Es importante recalcar que
en el caso de los enfermos terminales y en especial por VIH/SIDA la condicitén de enfermo
no se vivencia igual que la de un enfermo de céncer, en esta situacion la mayoria de los
pacientes ya fueron rechazados por su familia y por los amigos ademés de que sus recursos
econémicos se han visto reducidos, considerablemente. Este aspecto, hace que las
instituciones como “Arbol de la Vida" cobren mayor importancia por parte de la poblacién
afectada, por tal motivo, a pesar de que no cumplen con las 12 tradiciones, que deben

cumplir las instituciones de caricter ANONIMO, cumplen una funcién sumamente
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necesaria, la de brindar apoyo en cuestién de vivienda temporal a las personas terminales.”

Con respecto a NO ACEPTAR DONATIVOS en efectivo ni en especie por parte de
los grupos de A.A. y N.A. consideramos que esto también forma parte de su ideologia
pues nos da a entender que son grupos “auténomos” y sobre todo autosuficientes que son
capaces de administrar sus recursos econémicos para conveniencia de la propia agrupacién.
Aqui se deja entrever que los miembros son los responsables de comprar o donar los
articulos necesarios para su lugar de reunién, también son ellos quienes tienen el
compromiso de dar mantenimiento a las instalaciones, de tal modo que ellos como grupo

no requieran de gente ajena para subsistir como tal. Como se puede notar estos grupos son

? un aspecto que le permite a "Arbol de la Vida®" dar alberque es que cuenta con
instalaciones de 1luz, agua, drenaje, gas y con habitaciones -donde duermen
dos o tres- para qgue las personas que se encuentran ahf tengan cierto confort.
Considerando gque son varias las personas que comparten un cuarto y en si las
instalaciones de la institucién es inevitable no pensar que esta situacién
posibilita el establecimiento de relaciones ®"amistosas® entre las personas que
viven en el albergue, gestando entre ellos relaciones que les permitan no
aislarse totalmente de los dem&s sélo por estar enfermos y sobre todo crear
relaciones de “igual a igqual®, es decir, “de enfermo a enfermo” coneiguiendo
de este modo construir un reflejo de una micro sociedad, en la cual también
se deben de cumplir con reglas que les permita ser incluidos.

Es importante mencionar que las instalaciones se han logrado habilitar
debido a las donaciones continuas que se hacen a esta institucién. De este
modo han logrado remodelar la casa que en algunas partes esta habilitada para
oficinas y consultorios psicolSgicos y médico, también han conseguido tener un
banco de medicamentos (que no ayudan en mucho a los pacientes con VIH/S8IDA) y
en general dar mantenimiento al lugar. 8in embargo, la institucién no se hace
responsable de comprar y/o conseguir el tratamiento para ninguno de 1los
enfermos que se ren alb d ahi, todas las personas que gquieran
ingresar en calidad de internos de albergue tienen que cumplir con el
requisito de llevar tratamiento médico por lo menos para un mes y cuando este
termine, adquirir el médicamente para el siguiente mes. Cuando algfin enfermo
pretende ingresar al albergue necesita cubrir con varios requisitos, entre
ellos el de cubrir una mensualidad que puede fluctuar de entre $400.00 Yy
$1000.00 dependiendo de la condicién de la persona, también tiene que llevar
todos loa articulos que le permitan realizar las actividades de autocuidado
como cepillo dental y pasta, toalla, papel de bafio, desodorante, jabén de
bafio, zacate, sandalias, por lo menos dos mudas de ropa completa, un cambioc de
ropa para cama, los medicamentos del mes y una despensa que tendr& que llevar
cada inicio de semana, entre otros detalles.
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responsables de conseguir lo que necesitan tanto econémica como emocionalmente, estos
aspectos son los que denotan su responsabilidad y conciencia en su sobrevivencia y sobre
todo de sus procesos de recuperacion y superacién, ademas de que buscan resolver sus

problemas mutuamente como una actitud de bien comun para el grupo.

En el Arbol de la Vida el hecho de "buscar" donaciones es parte de su trabajo, para
ello cuentan con un administrador, un contador y un “mediador” para conseguir fondos
para la organizacién; esta es una diferencia mas con los grupos anénimos, pues ellos
adquieren sus bienes de otra forma. Esta institucién ha logrado establecerse como tal
precisamente por las donaciones que consigue de diversas empresas teniendo como lema la

labor altruista total y absolutamente filantrépica.

Considerando lo descrito arriba, nos preguntamos si realmente se pueden
considerar instituciones hermanas Enfermos Andnimos, Alcohdlicos Anénimos y
Neuréticos Andnimos, pues son varias las diferencias, transcendentales para la realizacién
de su labor como organismos que tienen como finalidad elevar la “calidad de vida” de sus
miembros. Incluso podemos decir que E.A. a pesar de que tiene el mismo programa que

A.A. no lo cumple, como en los otros grupos.

Algunas reflexiones sobre la prictica del psicélogo en los grupos de autoayuda:

Debido a que por definicién el psicélogo es el especialista en atender problemas
como los que estas asociaciones enfrentan, nos percatamos de que es completamente
excluido, en el mejor de los casos, por el caricter autoayuda de los grupos de Alcohélicos

Anoénimos, Neur6ticos Andénimos y Enfermos en Superacién.

Aun mas, para las personas del grupo de "autoayuda", el psicélogo es un profesional
que poco les ha ayudado a "resolver" su situacidon e incluso le guardan cierto recelo
porque debido a su condicién de enfermos se les pide que lo consulten como un paso
obligatorio, de hecho ellos dicen que han logrado superar su enfermedad sin su ayuda, por
lo tanto es evidente que lo consideren como intranscendente en la superacién de su

enfermedad.
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Paraddjicamente, al analizar el papel del psicélogo dentro de Arbol de la Vida,
notaremos que es indispensable su presencia porque cllo habla de un "servicio completo” y
responsable por parte de una organizacién que atiende a una poblacién que por
conocimiento general y publico requiere del apoyo y presencia de este tipo de
profesionales. Este punto nos muestra un aspecto bipolar del trabajo psicoldgico pues
socialmente es indispensable la presencia del profesional, pero al mismo tiempo la
institucion en sf cuenta con un grupo de autoayuda que subraya que no lo necesita, en otras
palabras y en este caso, ¢l psicologo puede dar servicio a personas externas pero no a

personas que forman parte del grupo de autoayuda.

2.4, La salida de nuestro primer campo de investigacién y anilisis.

Después de estar varios meses en "Arbol de la Vida" participando como enfermas
anénimas y haciendo nuestras observaciones, tratando de recoger la mayor parte de
informacién que pudiéramos, nos dimos cuenta que en éste lugar los enfermos se
agravaban debido a la enfermedad y paulatinamente la poblacién disminuia en el albergue,
y el flujo de personas, més fuerte, se realizaba en las tardes cuando llegaban a las sesiones
de autoayuda.

Un dia mientras charldbamos con la Sra. encargada del "arbol" nos dimos cuenta

que se llevaban a una de las personas:

N: ;A donde lo llevan?

S: Se lo llevan a Ser Humano para que le den mas atencién, aqui sélo se est4 poniendo mas
mal.

N: ;Quién se lo va a llevar y en d6nde?

S: Nosotros tenemos un carmrito y el administrador lo va llevar. En Ser Humano atienden a
puras personas con SIDA y es mas ficil que les pongan suero y les den medicamentos,
nosotros no tenemos todo lo que tienen alla, aqui por el momento no esta el doctor y no le
podemos poner suero. Deberfan darse una vuelta por ahi, el director es un psicdlogo que
estuvo trabajando aqui dando terapias, después vieron la posibilidad de cambiarse para alla

y ahora es el director, a él deberian ensefiarle su proyecto para ver si pueden estar alla.
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N: ,Seria muy dificil entrar all4?

S: No lo sé, tal vez no, lo que pasa es que hace mucho tiempo que no lo veo ni platico con
€1, tiene un cardcter un poco especial y debido a eso ha tenido algunos problemas ademas
de sus malos manejos, pero bueno eso es otra cosa.

N: Bueno, nos daremos una vuelta por all4 para saber si podemos hacer nuestro trabajo ahi.
Gracias.

Este comentario por parte de la encargada nos dio la pauta para salir del Arbol de la
Vida y al mismo tiempo tratar de entrar a la institucién Ser Humano que por sus
comentarios era el lugar iddneo para realizar més observaciones. Es necesario sefialar que
sabiamos de la existencia de esta organizacién ya que cuando realizamos el primer
contacto con el "Arbol" preguntamos por Ser Humano, ademas de que asistimos a algunas
charlas que dio esta asociacién en la ENEP-Iztacala donde explicaban a grandes rasgos
cudl era su labor con las personas infectadas por el virus. Esto nos animd para tratar de

concertar una cita y asf saber las posibilidades que teniamos para seguir adelante,
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3. TERCERA PARTE
SER HUMANO: SER AMIGO VOLUNTARIO.

Durante nuestra estancia en Arbol de la Vida y antes del comentario de la directora, en
varias ocasiones oimos hablar de Ser Humano, sin embargo no le prestamos demasiada atencién.
Pero una vez mas, se articularon una serie de circunstancias: La primera fue la de saber que en
esa asociacion civil se atendian exclusivamente a enfermos con VIH/SIDA; para esos momentos
(Noviembre de 1996) pudimos asistir a la ENEP Iztacala a unas conferencias por parte de la
asociacién Ser Humano, las cuales se habian organizado con la finalidad de dar a conocer los
objetivos de la asociacion, su trabajo, el tipo de pacientes, pero sobre todo solicitaban voluntarios

para realizar una labor social. Ademés algunos de nuestros compafieros de carrera ya estaban
integrados en dicha asociacién y nos dieron una idea mas amplia del trabajo y del estatus con el
cual se ingresaba. ‘

En primer lugar era necesario empezar por ser "amigo voluntario®, que de acuerdo a lo
expuesto en las conferencias, significaba:

"Toda persona que por propia voluntad, sin ninguna obligacién o deber, desea ayudar,
compartir tiempo con personas que 1o necesitan. Realizar y desarrollar aspectos altruistas y
humanitarios en beneficio de otros y que le proporcionen algin bienestar". (Manual del amigo
voluntario)

Al investigar sobre nuestro ingreso, fue en Arbol de la Vida donde nos facilitaron el
teléfono, para que posteriormente hablaramos a Ser Humano y contactamos con el coordinador
del drea de Amigos Voluntarios. El nos dijo que debfamos ir directamente a la institucién para
que nos hicieran una entrevista. El dia que llegamos preguntamos directamente por el psicélogo
encargado y nos pidieron que esperdramos en la sala. Después de unos minutos se acercé a
nosotros un joven de aproximadamente 25 afios y nos pregunto si lo buscidbamos:
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N: Si, buscamos al psicologo "X", ¢Es usted?
Psic.: Si, yo soy, (Qué quieren saber?
N: Quisiéramos ingresar al grupo de “amigos voluntarios".

Psic.: Pasen conmigo, por favor.

En ese momento 1.105 hizo salir de la sala de espera y nos pidi6 que lo siguiéramos,
entramos a una parte anexa del edificio e ingresamos a un consultorio pequefio, ahi llenamos una
solicitud en donde se nos pedian nuestros datos generales y cuando terminamos pasamos a la
entrevista. En dicha entrevista se nos cuestion6 sobre el conocimiento que teniamos respecto al
trato con enfermos terminales, le hicimos saber que el contacto con pacientes terminales y en
especial con los de SIDA no era algo nuevo para nosotras; le hablamos de la experiencia en
Enfcnmos en Superaciéon (conocido entre las organizaciones no gubernamentales como el
“Arbol") y del tiempo que habiamos pasado ahi antes de presentamos en Ser Humano. Nos
pudimos dar cuenta del agrado que significé nuestra procedencia de una instituciéon “hermana"

(como ellos suelen llamarse).

Durante esa entrevista se nos volvié a hacer la misma aclaracién que nos diera la Sra.
encargada del "Arbol"... "no debjamos ingresar como psicologas”, nuestra labor consistiria en
proporcionar compaiiia y apoyo, y no en dar terapia. Lo cual expresado desde la tanatologia
"..consiste en un trato de iguales, donde se acompaiia a la persona durante su proceso de
transicion..., dejando que las cosas sucedan por si mismas y respetando la ideologia del
paciente, sin tener una esquematizacion de intervencién, donde uno es depositario de la
angustia del otro..." (Vargas Velasco, 1997), para nosotras, en esta ocasién, resultd mas claro,

pues ya alcanzabamos a comprender el por qué de dicho planteamiento.

También se nos sefialdé que para poder tener contacto con los pacientes era indispensable
el cumplir con una serie de requisitos marcados por la institucién: como el tomar un curso sobre
cl manejo del paciente con VIH/SIDA impartido por la misma institucién, para el nuevo
personal, esperar a que nos llamaran para posteriormente asistir todos los Viernes a las juntas
obligatorias para los voluntarios. De ser aceptadas nos comprometiamos a donar cuatro horas

semanales de nuestro tiempo a la institucion, en las cuales realizariamos actividades directas con
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los pacientes como acompaiiarlos a sus citas con el médico, a terapia ocupacional o bien ser

acompaiiante y solamente platicar con ellos o estar ahi.

Contar con la experiencia en "Enfermos en Superacién" fue un buen antecedente, pues a
partir de esa charla nos dimos cuenta que casi estibamos dentro de aquel lugar que nos permitiria
conocer su dinamica y estructura. Nos alegro, a pesar de que se nos indicé que tendriamos que

esperar a que nos llamaran.

Fuimos llamadas e ingresamos al curso-taller, impartido durante 4 Sabados continuos,
con una duracién de 20 horas y donde se abordaron diferentes aspectos que intervienen dentro
de la infeccion por el VIH/SIDA, desde las cuestiones médicas, hasta los procesos psicolégicos
por los que atraviesa una persona con una enfermedad terminal de este tipo. En dicho curso se
tenia como objetivo lograr que los participantes desecharan conceptos erréneos sobre la
informacion basica de VIH/SIDA y que se percataran de sus propias actitudes, disminuyendo
con esto las reacciones de miedo al contagio a través de la adquisicién de conocimientos de las

alternativas de autoproteccion a nivel personal y profesional.

A dicho curso no asistieron tan sélo personas interesadas en formar parte del grupo de
Amigos Voluntarios, sino que también asistiecron personas que s6lo querian saber un poco més
del tema, otras que ya tenian algiin familiar enfermo y otras mas que incluso ya habian perdido a
alguien muy cercano. En este curso, a través de juegos, dinimicas y reflexiones se buscaba el
que las personas interactuaran con sus compafieros, que expresaran sus inquietudes y sobre todo
que comprendieran (o trataran de hacerlo) la situacién por la que tenia que atravesar una persona
infectada. Pudimos apreciar que las actitudes de aceptacion, tolerancia y respeto se presentaron
durante el desarrollo del curso ante las preferencias sexuales, las expresiones
comportamentales de la sexualidad, la percepcion y significacion de la muerte y muchos otros
aspectos, como el de escuchar el testimonio de alguien que estuviera viviendo un proceso de
duclo debido a la pérdida de un ser querido. Cabe sefialar que el rango de edad de la gente que
asistio al curso fue de entre 15 y 60 afios, el grado de escolaridad oscilaba entre el nivel
bachillerato hasta el nivel licenciatura y podriamos afiadir como un dato interesante el hecho de

que asistieron mas mujeres que hombres.
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Después de algunos dias, fuimos aceptadas para formar parte del grupo de "Amigos
Voluntarios”, jjcasi brincamos de gusto!!, habia sido un largo camino para encontrar el sitio
justo.

En primera instancia nos llevaron a conocer las instalaciones, en este recorrido nos
percatamos de que contaban con un equipo multidisciplinario (médicos, enfermeras, psicologos,
trabajo social, odontologia); en los pasillos, vimos a un doctor charlando con una enfermera y en
el trayecto nos presentaban a los psicologos que tenian a su cargo a.los enfermos, incluso
encontramos un departamento de trabajo social y un consultorio dental. La construccién del lugar
permitia que por lo menos 10 pacientes contaran con una habitacién individual, si por alguna
razon el cupo rebasaba esta cifra se podia incluir un paciente mas por cuarto, es decir, dos
pacientes por habitacion sin que esto causara mayor problema porque el espacio lo permitia;
contaban también con una cocina muy amplia en la cual se encontraba el comedor para los
pacientes que todavia pudieran caminar y desearan comer all4; ademas tenian un cuarto para dar
terapia ocupacional, dos salas para realizar juntas, dos oficinas en las que s6lo se encontraban los
psicologos, cuatro consultorios psicolégicos en donde se daba servicio a los pacientes de la
institucién y a personas externas. Tenian servicio de vigilancia y de registro de personas.
Finalmente, contaban con un cuarto en el que s6lo se reunian los miembros del grupo de Amigos
Voluntarios, este espacio también era muy amplio y sobre todo cémodo pues tenia una alfombra

con cojines grandes en los que nos podiamos sentar.

A partir de la segunda semana del mes de abril de 1997, nos integramos a la "junta” que
cada viernes realizaba el grupo de "Amigos Voluntarios", por €l momento era lo unico que
podiamos hacer.

Las sesiones, parte de la integracién al grupo de Amigos Voluntarios, estaban basadas en
el conocimiento de los motivos personales por los que entramos a Ser Humano. El grupo al que
nos integrabamos y estabamos obligadas a presentarnos era compuesto por 10 personas, por otro
lado el coordinador recién habia sido nombrado. Estas condiciones favorecieron nuestros

intereses para trabajar como Voluntarios. El grupo estaba compuesto por:
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CA: (abrox.35 afios): Compaiiera de un médico quién accidentalmente se infecté del VIH
y muere.

. SI: (secretaria, aprox.25 afios): Madre diabética que sufrié de dos comas diabéticos,
ademas tuvo dos pérdidas.

ELI: (administrador de empresas, homosexual, 30 afios): Algunos de sus amigos habian
muerto de SIDA, se impresioné cuando una de las parejas de sus amigos murié; debido a esto él

trata de "hacer algo por las personas infectadas"

SA: (estudiante de psicologia, aprox.24 afios): Se acercaba solamente para ayudar a una

poblacion marginada.

MI: (homosexual, capturista de datos, aprox. 29 afios): Infectado de VIH por su pareja

que muri6 de SIDA; expresa dos razones, ayudar y ayudarse.

LI: (ama de casa, aprox. 36 afios): Sin hijos, su poca actividad le permitia mucho tiempo
libre, el cual dona a la institucién.

MA: (estudiante de enfermeria, aprox. 23 afios): A partir de las platicas en la ENEP
Iztacala se interesd en ingresar.

RO (estudiante de psicologia, aprox. 23 afios): También se mostré interesada debido a las
platicas en la ENEP Iztacala.

Adriana: (estudiante de Psicologia de 7mo. semestre que intenta observar el &mbito de
una institucién, 22 afios).

Griselda: (estudiante de psicologia de 7mo. tratando de observar la dindmica de la

institucion y a los pacientes, 22 afios)

Estas platicas nos ayudaron a notar que existian algunas semejanzas en los discursos que

TESS CoH
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presentaban los miembros del grupo y pudimos darnos cuenta de que la mayoria (incluso en

~uquellos que sefialaron que su interés se daba tan sdlo por las conferencias impartidas en la
ENEP-Iztacala) expresaban argumentos similares: resolver una problematica relacionada con la
muerte, lo cual nos indica el grado de necesidad de filiacién que se tiene a un grupo que
comparta caracteristicas parecidas. (Cartwright y Zander, 1974).

A continuacién mostraremos fragmentos de comentarios de las personas que formaban

parte del grupo de amigos voluntarios y que dejaban ver su conflicto con la muerte o su cercania:

CA: "... mi pareja era médico, él se infecté de SIDA por un accidente de trabajo y yo lo cuide
durante todo el tiempo..."

MI:"... ahorita que ella dice que admira a las personas que tienen VIH porque enfrentan la

situacion, me da la confianza para decir que yo estoy infectado y es muy dificil..."

JO: "...SA a veces se involucra mucho con los pacientes y eso esta mal, porque cada vez que esta

con alguien piensa en su hermano...".

Sl: "... mi mama ha estado a punto de morir porque su cuadro de diabetes se ha complicado dos

veces y la hemos tenido que llevar al hospital..."

El grupo anteriormente descrito y del cual formébamos parte, contaba con caracteristicas
muy particulares, todos teniamos cierto contacto con la muerte y por ello tal vez requeriamos un
trato especial en cuestion terapéutica, de ahi que resultara necesario asistir a la junta todos los

dias viemnes, con la finalidad de trabajar nuestros temores en grupo.

Como mas tarde descubrimos, contabamos con un perfil muy similar, el mismo que Ser

Humano ya habia establecido previamente:

Personas de ambos sexos que sean mayores de 18 afios de edad.
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. Quc estén interesados en llevar a cabo una labor altruista con personas que viven con el VIH o
quu'e han desarrollado SIDA.

el ,Qué cuenten con tiempo libre para hacer por lo menos 2 visitas semanales al paciente, con

tiempo de 20 minutos como minimo y 1 hora como méximo. Dependientes del estado general

Cde paciente. Y acudir por lo menos una vez a la semana a la reunién de voluntarios que tendra

~-una duracion de 2 horas aproximadamente.

‘Habcr participado en el curso bisico de voluntarios, haberse entrevistado con el coordinador o
coordinadores de A.V., y haber cubierto el perfil psicologico que este solicite, ademas de estar

dispuesto a tomar el entrenamiento para A.V.

e Respetar las preferencias sexuales de las personas con las cuales tenga trato.

e Tener disponibilidad para compartir experiencias personales, “‘primordial”.

« Es indispensable no tener enfermedades infecciosas que puedan representar riesgo para los

pacientes o para ellos mismos.
e Que tengan fortaleza interna notable.
« Con cierta conciencia acerca del por qué quieren integrarse a este grupo de A.V.
e Serresponsables.
s Capacidad de resolucion de problemas précticos y de sentido comuin.
o Quc no esté pasando por un proceso de pérdida o separacién.
e Que muestre interés, motivacion y capacidad para trabajar multidisciplinariamente.

e Que tenga apertura para evitar una actitud valorativa y condenar la conducta y las causas por
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las que los pacientes contrajeron la enfermedad.

Preferentemente que cuenten con conocimientos en el drea médica y/o psicolégica.
Que demuestren puntualidad y respecto por el tiempo de los demas.
Comprometidos con la actitud de servir. (Manual del Amigo Voluntario)

Incluso, es la misma institucién quien sefiala: "Dado que el A.V. podré colaborar con
el equipo multidisciplinario, a manera de monitor y visor de algunos puntos ciegos, (de esta
manera) mantenemos una de las leyes basicas de la técnica de grupos operativos, la cual
sefiala que “a mayor heterogeneidad de los miembros y mayor homogeneidad en la tarea,
mayor productividad”, donde la tarea sefiala las metas y objetivos, y la heterogeneidad, hace
referencia a las diferentes formas de pensar que podemos compaginar para lograr la importante

unificacién de criterios, con miras a desarrollar mejores alternativas de cambio..."

Estas reuniones, entre los "amigos voluntarios” se conocen como la "Junta" y se realizan
en dos partes; la primera hora se invierte para charlar sobre los asuntos institucionales, como por
cjemplo, ponerse de acuerdo respecto de la responsabilidad de llevar a los enfermos a las
consultas externas; las actividades a implementarse en la terapia ocupacional y la cantidad de
material que se usaria; los medicamentos necesarios para los pacientes, entre otras cosas. En la
segunda hora de la "junta” a los Amigos Voluntarios se les solicitaba o el coordinador propiciaba
comentarios acerca de las vivencias de la semana; algunos de los comentarios que se vertian en

eslas sesiones son:

Mi (28 afios): "Estoy muy enojado con las enfermeras porque tratan muy mal a los pacientes y

eso no se le hace a nadie"

Sa (24 afios): "Estoy muy preocupada por que Le (una mujer infectada por VIH) invité a otra
Amiga Voluntaria a embriagarse con clla"
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Ro (24 afios pregunta a Sa al finalizar la Junta): "De qué murié Al (tenia un Sarcoma de Kaposi
en la nariz).

Sa: "Murié de Paro Cardidco"

Ro: "¢ No murié de Paro Respiratorio? Porque eso era lo que le preocupaba"
Sa: "No, murié de Paro Cardiaco, afortunadamente.”

Mi: "Trabajo Social es encajoso con nosotros, porque nos piden que llevemos a los pacientes a
las citas (en el hospital de Tlalpan) pero ellos no nos dan dinero, y uno no siempre tiene para ese

tipo de gastos. Yo puedo tener tiempo, pero no dinero”

A estas juntas asistia el grupo de Amigos Voluntarios que estaba en operacion,
independientemente de los dias y los horarios de su presencia en la institucién, ya que como se

dijo anteriormente, se establece un compromiso de asistir 4 horas a la semana.

Durante nuestra estancia, el grupo estuvo formado por 10 Amigos Voluntarios, incluidas
nosotras. Aunque a las juntas asistian un promedio 7 personas, algunos no hablaban y otros lo

hacian de manera frecuente.

Muchas de las veces, antes de subir al cuarto destinado para las juntas, entre los amigos

voluntarios nos preguntdbamos por los pacientes del albergue:

G: ;Todavia esta Os? (Os, paciente en fase terminal)

*Jo: Si, todavia esta en su cuarto.

Como se puede notar, la carga emocional era muy fuerte e incluso dolorosa y con cardcter
de resignacion; para nosotras preguntar si alguien estaba en su cuarto representaba saber si "se
murio o no". Estos comentarios y preocupaciones por los pacientes se hicieron més frecuentes
por nuestra parte cuando comenzamos a participar mas activamente en las labores del lugar y nos
dimos cuenta de que esta situacion era parte de la vida "cotidiana". Este involucramiento nos

hizo pensar sobre la importancia que tenian las "juntas" y sobre todo porque eran un evento
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obligatorio dentro de la organizacion.

Suponemos que la institucion y especialmente el coordinador de Amigos Voluntarios se
sentia con la responsabilidad de crear relaciones "no prejuiciosas" entre el personal voluntario y
los enfermos, pues el caricter de este grupo asi lo requeria, de ahi que el bienestar psicoldgico
ante la presencia de la muerte y frente al deterioro fisico de los pacientes fuera necesario

"trabajarlo” y superarlo.

La narracién de las situaciones que nos hacian sentir mal, como la perdida de algiin
paciente, las necesidades econémicas o simplemente para sefialar que un paciente necesitaba de
mas visitas en la semana, porque se sentia solo ¢ estaba "abandonado" por la familia, era una

forma de desahogo.

Li: (35 afios) "... me siento muy mal por no tener dinero, Ru (uno de los pacientes) necesita

medicamento y no hay..."

En ese momento, el coordinador realizaba su labor de psicélogo y nos involucraba en
dinamicas que nos llevaran a descubrir porqué participabamos en ese lugar y cuales eran los
sentimientos que se experimentaban en el momento de estar en contacto con la enfermedad y la
muerte.

Con el paso de las sesiones nos pudimos dar cuenta de que la mayoria de las personas
que integrabamos el grupo teniamos ciertos miedos y carencias. Por una parte no podiamos negar
el miedo a la muerte y al contagio. Por otro lado, el hecho de ayudar a otros més desprotegidos
nos hacia pensar que realizibamos una actividad altrujsta, meramente, para ayudar sin recibir
nada a cambio. Sin embargo, en una sesion el coordinador nos orillé a pensar que: "no sélo los
pacientes infectados requieren atencion sino también uno, como persona, que el hecho de buscar
a "alguien" a quien cuidar, muchas veces refleja nuestra necesidad de no sentimos solos, de ahi

que también esperabamos "consuelo para nosotros, queremos ayudar ayudiandonos”.

Durante estas juntas se nos obligaba a “racionalizar” nuestros sentimientos y sobre todo
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se nos pedia entendiéramos que el cuidado de personas infectadas podria tener como
consecuencia, en determinado momento, infectarnos; a menos que mostriramos interés y
precaucion. Esta dinimica de autocomprension del rol y de mostrarnos una realidad diferente al
ideal con el que llegamos, desde nuestro punto de vista, forma parte de una terapia grupal que
ticne como finalidad de ubicarnos en una situacion real, no resolvernos un problema de muerte,
en la que se juega la vida de una persona que requiere comprension y apoyo, no compasion, o

una ensefianza de auto-compasién.

La Junta de los viernes:

(Era una terapia de grupo? Evidentemente, sf. A éste respecto Redl et.al.,(1974)
manejan que la terapia de grupo se constituye cuando varios individuos han usado los mismos
objetos como medios de liberar similares conflictos internos, en este caso el conflicto interno
general es la cercania con la muerte y el medio de liberacién es la actitud filantrépica ante

personas que inevitablemente van a fallecer.
Un ejemplo de esto es el coordinador del grupo:

" yo tenia un duelo no resuelto y eso me orill6é a investigar sobre la muerte, al tratar de delimitar
el qué de la muerte, decidi investigar sobre las personas infectadas de VIH. Estuve muy metido
cn el cuidado de personas infectadas, presté servicio en el Arbol de la Vida de Iztapalapa y
después en CONASIDA investigando, pero finalmente me gusté mas Ser Humano para trabajar
mi temética..."

El hecho de crear un espacio para reflexionar sobre nuestras experiencias era
inevitablemente necesario para mantener un control sobre el comportamiento que se debe tener
en la relacion "amigo-voluntario y paciente" y sobre todo para mantener un circulo de

convivencia e intercambio de informacion por parte de los miembros del grupo.

Ademas de que se contaba con el apoyo de un espacio, para poder trabajar todas las
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emociones que se generaban durante la convivencia con los pacientes, también se tenian una
serie de 'lineamientos' a seguir, recordemos el perfil del voluntariado y sus funciones.!

Sin embargo, existen otros puntos de caricter administrativo, que vale 1a pena analizar
para tener un panorama mucho méas completo del funcionamiento de esta institucién, ya que éste

fue el lugar que nos permitié detallar la condicién de los enfermos terminales de VIH/SIDA.

3.1. Estructura y dinimica de una organizacién no gubernamental: "Ser Humano"

Pudimos notar una forma de trabajo muy diferente en la dinamica y la estructura de Ser
Humano comparada con Arbol de la Vida. Existe la visibn de prestar un servicio
multidisciplinario que le permita dar al paciente un tratamiento maés personalizado en el cual se

ven incluidos el médico, las enfermeras, el trabajador social y el psicdlogo.

+ Guardar en secreto la confidencialidad, estado serolégico, preferencia sexual
y datos personales de nuestros pacientes, asf como el tratarlos en todo
momento con calidez, cortesia y amabilidad.

s Ser puntuales en todas sus actividades. El tiempo miximo de espera para
actividades dentro de la asociacién serd de 10 minutos y para eventos
especiales de 5 minutos.

s No fumar, consumir bebidas alcohSlicas u alguna otra droga estimulante en
actividades dentrxo de la asociacién o fuera de ella, cuando nos represente.

« Vigilar que las actividades descritas en la cliusula anterior se cumplan por
parte de sus demds compafieros, jefes, pacientes y visitantes.

e Apoyar algunas otras actividades inherentes al trabajo de la asociacién, en
horas y dias previamente especificados con los encargados de esas actividades.

e Mantener con limpieza su lugar de trabajo, instalaciones y equipo de la
asociacién de una forma correcta y para los fines exclusivos de la misma.

« El personal voluntario seri responsable por el buen usoc de las instalaciones,
equipo y materiales de la asociacién en su respectiva 4drea, durante su periodo
de trabajo. Los dafios ocasionados por descuido o mal uso de é&stos serdn
cobrados por el Departamento Administrativo.

» No dar acceso a personas ajenas a la asociacién, en dormitorios de enfermos,
enfermeras y médicos, &reas restringidas.

« Controlar sus llamadas telefSnicas personales cuyo tiempo miximo por cada
ocasidén serd de tres minutos.

+ Comunicar a su jefe inmediato superior cualquier anomalia que encuentre en la
realizacién de su trabajo, en la atencién de los pacientes, en el uso del
equipo, instalaciones y material.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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Segundo, Ser Humano trata de buscar recursos econémicos que le permita donar algunos
medicamentos a los pacientes que los necesiten; se muestra como un lugar propicio para
encontrar ayuda cuando una persona con pocos recursos no tiene donde vivir y que su situacién
se ve agravada aiun mas por la falta de medicamentos. Toda esta labor se realiza con la intencién
y el lema dc "Calidad de Vida para ¢l Paciente"’.

Un tercer punto es la perspectiva que tiene esta institucién sobre el paciente con
VIH/SIDA®. El andlisis de la institucién nos llevé a considerar que existe una clara visién de
cste tipo de pacientes, son una poblacién marginada, esto es un punto muy claro, y tal vez, desde
esta logica, se crea el grupo de AMIGOS VOLUNTARIOS, sobretodo si consideramos su
funcién y caracteristicas. El trabajo de grupo junto con los intereses individuales permiten que
una persona extrafia que tenga disposicion de ayudar, geste una relacién "amistosa" con una
persona estigmatizada, obviamente, esta relacion obliga al voluntario a no expresar ningtn tipo
de prejuicio que pueda dafiar el estado animico de un paciente. De manera tal que el grupo esta
ideado para brindar compaiiia, atencidn, y en la medida de lo posible, consuelo a los pacientes,
que por su enfermedad han sido rechazados por su familia y la sociedad. Esta condicién nos
permite reconocer que este grupo funge como un soporte a nivel emocional de los enfermos de

albergue y de ahi que su presencia sea totalmente acertada en Ser Humano.

Un factor que llama sumamente la atencién son las habilidades de¢ afrontamiento que
desarrollan los miembros del grupo Amigos Voluntarios, pues como se menciond, se encuentran
en un contexto en el cual la presencia o ausencia de la gente muchas veces significa muerte. Estar
en un ambiente asi propicia que la forma en la cual un voluntario se refiere a un paciente sea algo
muy particular, pues se tiene que aprender a absorber y desechar la muerte de alguien que se ha
tratado durante algunos meses y proseguir en la labor; tal vez este proceso de trabajo origina en
los voluntarios una sensibilizacién de la muerte y ante la agonia y el deterioro de un paciente,
pero sin el dolor de la pérdida. A la distancia, nos parece que el trabajo de grupo rindié sus

frutos.

Nosotras nos preguntamos si este proceso de sensibilizacién y servicio frente la agonia y

? sugerimos leer el apéndice 1 “Una breve reflexién de la sobrevivencia
econémica de dos institucién no gubernamentales” PP.129
3 sugerimos leer el apéndice 2 *Proceso de la enfermedad” PP.134



62

la desensibilizacién ante la muerte de un paciente es el proceso que pueden seguir los
protesionistas que se enfrentan a la muerte a corto plazo, -los médicos, enfermeras y psicélogos-,
pues dentro de un contexto, como el descrito, ellos tienen que proseguir en su trabajo y prestando

los mismos servicios a otros pacientes,

Es importante hacer hincapié que todo nuestro trabajo de observacion y sobre todo la
participacion en el grupo de Amigos Voluntarios nos involucré totalmente, aqui al igual que en
Arbol de la Vida expresamos nuestras vivencias ante situaciones nuevas y también compartimos
las sesiones terapéuticas de los viernes. Ya no ocupibamos la posicién de “enfermas en
recuperacion”, ahora nos convertiamos en “amigos voluntarios”, pero, continudbamos

expresando nuestra experiencia dentro de un grupo ;de autoayuda?

Por todo lo anterior, podemos decir que realizar observacion participante implica dejar

ver algunos sentimientos y sobre todo fragmentos de vida propios.

3.2. Ser "Amigo Voluntario": Saber quienes son ellos y que ellos sepan quienes somos

nosotros; las condiciones de la construccién de los fragmentos de vida.

Para poder desglosar la experiencia que tuvimos con los pacientes es necesario aclarar y
analizar algunos puntos basicos que nos permitan contextualizar las condiciones bajo las cuales

pudimos obtener fragmentos de vida de los enfermos de VIH/SIDA.

Uno de los aspectos que es importante es el significado que tiene ser Amigo Voluntario
para la persona y para los pacientes, ya que todos estabamos dentro de una institucién que tenfa

demandas y requerimientos.

Como voluntarias, al tener un contacto mas cercano y mayor involucramiento en las
actividades nos percatamos de que habia que cubrir algunos detalles importantes como por
ejemplo el tener que registramos y portar la credencial, de manera visible, para que el personal

supiera que formabamos parte de la organizacién; el hecho de pertenecer a una institucién
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conlleva también no sélo servir y atender al paciente por cuenta propia sino bajo la vigilancia y
decision de la propia institucion, de ahi que la labor del amigo voluntario estaba guiada primero
por las demandas que tenia la institucion y en segundo plano por las demandas del paciente de

acuerdo a su estado, el siguiente didlogo refleja el que hacer cotidiano de un amigo voluntario:

Psic.: Trabajo Social quiere que lo apoyemos porque hay que llevar a R al hospital de Tlalpan
Quién puede hacerlo?

Mi: ¢Cuando es y a qué hora?

Psic.: La proxima semana a las 10:00 de la maifiana.

Mi: Ellos van a dar el dinero para el transporte, porque hay que llevarlo y traerlo en taxi.

Psic.: Si, voy a pedirles que nos den el dinero (sic)

El amigo voluntario funge como un mediador cntre los profesionales de la salud, ya sea
médico, psicélogo o enfermera porque en muchas ocasiones ¢l era el primero en enterarse de las
necesidades del enfermo debido a que pasaba varias horas con él y le podia manifestar sus
preocupaciones o sus dolores. Cuando comenzamos a realizar acompafiamiento nos dimos
cuenta que no sélo era charlar, sino que teniamos que pedir consentimiento al enfermo para
poder saber si queria que estuviéramos junto a él, por ejemplo, tocar la puerta para saber si
podiamos pasar:

G: ;Puedo pasar?

Ru: Si manita.

G: ;Cbémo te sientes?

Ru: Bien, s6lo tengo un poco de suefio.

G: (quieres que esté contigo o te sientes cansado?

Ru: No manita quédate un ratito, ;Quién eres Ev o G?
G: Soy G

El apoyo proporcionado por el amigo voluntario era a todos los niveles, de ahi que las
actividades principales tuvieran sus "sub-actividades", de acuerdo a lo que se necesitara. Durante

el tiempo que estdbamos con el paciente teniamos que integramos a su modo de hacer y decir las
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cosas; en ¢sos momentos, el hecho de ser acompaiiante tomaba otra dimensién pues simplemente
Hlevar al enfermo al bafio se convertia en una sub-actividad de la tarea primordial que era el
acompaiiamiento:

Ru: Manita, acompéfiame por favor al bafio, es que me mareo y ademas ya no veo las puertas
para guiarme,

G: Si (quitaba sus cobijas y ya que esta sentado le ponia las sandalias, haciamos un esfuerzo para
que se parara y me tomaba del brazo mientras que yo lo hacia de la cintura). Oye ;Y cuando no
hay nadie, cdmo le haces para venir?

Ru: Pues si anda una enfermera le pido que me lleve y si me urge me levanto y me vengo
despacito, antes tenia unos pedazos de tela adhesiva en la pared pegados, me los puso M para
que me guiara cuando viniera pero me los quitaron porque segin le daba mala imagen a la

institucion.

Al igual que ir al baifio, la hora de la comida también ofrecia una posibilidad de iniciar

una conversacion:

Ent.: Le dejo la comida del sefior, le ayuda por favor mientras yo entrego las demas.

G: Si, claro. ;Tienes hambre?

Ru: Si manita, ;Qué trajeron de comer?

G: Bueno, es milanesa con un poco de lechuga y puré de papa.

Ru: ¢ Dejaron tortillas?

G: Si pero estan frias. ;Quieres que te ayude a comer?

Ru: Si, parteme la came.

G: Oye, estd un poco dura, ;Te la puedes comer asi?.

Ru: Si, s6lo necesito que estén en trozos pequefios.

(ayudaba a ponerle la cuchara con la carne en la mano para que él la llevara a la boca y también
le enredaba la tortilla y la ponia en su mano libre)

Ru: Oye manita, encima del librero tengo unos jugos que me trajeron mis amigos, destipame uno
si.

G: ¢,De qué sabor lo quieres?

Ru: Del que sea, y toma uno, estdn limpios, no estdn destapados, no tengas miedo.
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G: Cémo crees, yo sé que no me va a pasar nada.
(Después de terminar de comer, recogi todas las cosas y puse la basura en su lugar, le ayudé a

que se recostara de nuevo y le acerqué el agua y lo dejé dormir)

Situaciones como estas eran comunes, cuando realizibamos acompafiamiento y en
nuestro caso nos permitieron obtener informacién sin ningun problema, ya que como se muestra,
existia facilidad para obtener datos ya sea directamente del paciente u observando sus relaciones

interpersonales y escuchando sus conversaciones.

Sin duda alguna todas estas actividades y detalles implicitos enriquecieron el trabajo y el

ser "amigo voluntario” se convirtié en una tarea compleja y sorprendente.

Desde nuestra posicion nos percatamos de que estar dentro de un grupo, asi, nos permitia
entablar relaciones con los pacientes rapidamente debido al "concepto™ de amigo voluntario,
ademas esto se extiende a los enfermos, debido a que el <<rapport>> ya est4 dado por la propia
institucion, en otras palabras, la simple presentacién de alguien como amigo voluntario crea un
ambiente de predisposicién y no prejuicio ante la vida y comentario de otros, lo que obviamente
gesta en ambas partes disposicién para charlar del enfermo y del voluntario. Todo este ambiente
ya estructurado fue muy importante en el momento de recoger “datos”, porque si bien podiamos
preguntar de su vida, ellos también preguntaban sobre la nuestra. Los siguientes fragmentos

ilustran esta situacion y fueron recogidos durante las sesiones de terapia ocupacional:

Ru: Oye manita ;y ti que haces?
A: Yo estudio

Ru: Y qué estudias?

A: Estudio psicologia.

Ru: ¢ Ya vas a terminar tu carrera?

A: No, todavia me falta un rato.

s e e .
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G: jQue bonito!, gt haces pouia?
Se: Si, ¢t no haces?

" G: No, yo no, no creo que me saliera.

G: Oye, jtienes hermanos?

Ru: Si, mis hermanas me prestaban sus zapatos y yo les prestaba los mios.

G: Yo a mi hermana casi no le prestaba ropa y menos zapatos, mi mama se molestaba.

. Ru: Pues no sabes de lo que te perdiste, es muy divertido y més para mi. Oye ;pero nada més
tienes una hermana?

G: Si y esta casada.

Ru: mmmm gy no te aburres?

G: Si, a veces.

. Le: Oye ;y tienes novio?
“i Az S
" Le: ;Y que hace tu novio?

A: Esta terminando su carrera y su tesis.

Ma: ...llevé a "S" al cine y le gusté mucho la pelicula.
Se: Si, estaba buena era de accion. ¢ A ti te gustan las de accion?

Al: Si, son emocionantes.

El hecho de ser un amigo voluntario no sélo implicaba realizar algunas actividades para
el bienestar de los pacientes, también implica que ellos conocieran cosas sobre nuestra vida, es
un circulo en el cual la reciprocidad se toma como una actividad dindmica, bajo la que se
construia el involucramiento y conocimiento del otro. Este contexto evitdé obsticulos para
enterarnos de la vida de ellos como enfermos de VIH/SIDA en una institucién no gubemamental
v las situaciones por las que pasan, pero de igual modo ellos se enteraron de aspectos de nuestras
vidas que les permitieran hacerse una idea de lo que éramos; la tnica diferencia estribaria en que
nosotras registrabamos los datos mientras ellos recibian nuestra informacién como parte del

conocimiento de la persona que los acompaiia frecuentemente.
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Todo este intercambio de vivencias se enmarca desde nuestra funcién de Amigos
Voluntarios, esto es, siempre se llevé a cabo dentro de las normas y reglas que guardaban el
cquilibrio de la institucién: portacion del gafete, pedir la opinién del doctor encargado de un
enfermo para invitarlo a terapia ocupacional; no poder entrar al albergue si no portdbamos la
identificacién independientemente de que el personal nos conociera. Formamos parte de la
"organizacion institucional de una asociacién no gubernamental" que tenia a su cargo una

poblacién muy especial que requeria cuidados especificos y sobre todo un trato diferente.

Bajo este contexto y régimen podiamos charlar con cualquiera de los pacientes durante
las cuatro horas semanales que teniamos que cubrir, ya fuera en el acompafiamiento como
anteriormente se mostro 6 en la terapia ocupacional sin que esto nos limitara a donar més tiempo
si asi lo deseabamos. Una de las diferencias entre el acompafiamiento y la "terapia ocupacional"
era el nimero de personas participantes en la conversacién y obviamente las actividades
programadas para el grupo. En estas situaciones nuestra funcién estribaba en acompaiiar las

actividades del grupo y participar de sus charlas, ello nos obligaba a veces a escuchar més que a
preguntar,

La rutina implicada en las terapias ocupacionales exigia:
Primero prestar atencion al deterioro fisico del paciente y de 1a actividad a realizar.

Segundo, considerando lo anterior, evaluar la disposicién del paciente para asistir, ello se
concretaba de la siguiente manera:

Ev: Hola, "A" ya va a empezar la terapia ocupacional, ;Quieres ir?

Al: No manita, tengo muchas ganas de vomitar porque me dieron los medicamentos y me siento
mareado, si puedo al rato voy a darme una vuelta.

Ev: ¢Necesitas que venga una enfermera?

Al: No, asi estoy bien.

G: "R" ya va a empezar la terapia ocupacional ¢Quieres ir?
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Ru: Si manita, pero ayiidame a parar, porfa'.
G: ¢No ticnes frio o no necesitas algo antes de imos?.
Ru: No, asi estoy bien.

Tercero, esta actividad nos demandaba que antes de realizar la invitacion, nosotras ya
clebiamos haber ordenado el material que se ocuparia y colocarlo en una mesa que se encontraba

cn el centro del cuarto, de tal manera que los pacientes se sentaran alrededor y todos tuviéramos
acceso al material.

Cuarto, cuando un paciente queria pintar y no podia ver bien o ya no veia, le ayuddbamos
mojando el pincel en el color de pintura que le gustaba y le preguntdbamos qué queria hacer y
por donde queria empezar. Si queria pegar palitos para formar un florero, colocdbamos cerca de

¢l o ella el pegamento y los palitos.

Todas las actividades las haciamos siempre basandonos en los deseos de los enfermos,
porque la actividad era para ellos. Solamente subrayamos el hecho de que en estos espacios nos
permitieron conocer algunos comentarios y opiniones sobre temas en general porque mientras

trabajaban, charlaban de lo que quisieran:

Ma: ;Le gustan esas peliculas donde salen las rumberas?

Na: Si ellas si bailaban y tenian bonito cuerpo, ellas si eran actrices.

Ru: A mi me cae mal "N" es un chillon, llora por todo, es un joto de closet y me molesta que se
haga el sufrido.

Na: Mi hermana prefiere dar dinero aqui para que me den de comer, pues anda muy ocupada con
su partido del PRD.

Le: Ese muchacho "Colunga", jcomo esta guapote!. (refiriéndose al actor)

Como se puede ver, hubieron muchos momentos y lugares que permitieron obtener
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tragmentos de vida de los pacientes que se encontraban en esta institucién. Rescatemos el hecho
de que acompaiiar a un enfermo en la hora de la comida, ayudarlo a ir al bafio o apoyarlo para
que se baiie son instantes que se retoman por ser parte de la cotidianidad de un enfermo de
VIH/SIDA en un lugar que no es su casa que le brinda apoyo y sustento en una situacién dificil
que tal vez los familiares no han sabido o podido enfrentar, de ahi que registrar lo cotidiano nos

dé indicios de como se perciben ellos en esa situacion.

En este sentido hacer ctnografia en este contexto representaba tener como objeto de
eSludio empirico las actividades précticas, las circunstancias de cada dia, reservar para las
actividades mds comunes de la vida cotidiana la atencién normalmente concedida a los sucesos
extraordinarios (Wolf, 1979). Subrayamos que el centro del analisis es la vida cotidiana,
observada a partir de los modos, los métodos con lo cuales se constituye un escenario de sentido
comun, un ambiente social cuyos caracteres son los de una realidad preexistente, dada,
indiscutible. (Goffiman, En: Wolf, op.cit)

Sin embargo, antes de adentrarnos en los fragmentos de vida que se pudieron rescatar de
algunos de los pacientes es necesario primero conocer un poco las caracteristicas de ellos y de tal

modo contextualizar al lector.

3.3. Una reflexion sobre nuestros "entrevistados".

Desde el punto de vista de la teoria de la entrevista no se articularon las condiciones de
privacidad y de rapport que son caracteristicas del proceso de entrevista; tampoco aquellas que
aluden a la "apertura”, "desarrollo" y “cierre". Como en la introduccién se planted, el desarrollo
de la entrevista desde la perspectiva de la etnografia forma parte del establecimiento de las
relaciones interpersonales entre el entrevistador y el entrevistado, o mejor, de una relacién entre
iguales o bien entre viejos conocidos. Analiticamente no perdimos de vista el planteamiento y
algunas sugerencias de la relacién, como por ejemplo la de Altamirano (1994) donde sefiala que
entre la entrevista, el entrevistador, el entrevistado se establecen cuatro relaciones diferentes pero

a la vez interdependientes:
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1. Entre el entrevistador y el entrevistado es sincrénica, se da en una situacién obligada
actual, pero simultaneamente retoma del pasado lo vivido.

2. Entre el entrevistador y el hecho historico estudiado es diacrénica, es decir, lo que el

entrevistador como investigador e intérprete del hecho histérico conoce en el presente sobre el
hecho.

3. El entrevistado y el hecho histérico, esta basado en vivencias directas; el entrevistado

va a dar sentido a su propia experiencia

4. Entre el entrevistador, el hecho histérico y el entrevistado la relacién es sincrénica y
diacrénica en cuanto a la construccion de los hechos, la cual va a ser diferente en la mente de
ambos individuos,

A su vez podemos agregar, como las notas lo muestran, que en diversas ocasiones y en
aras de construir rapidamente la relacion entre nosotras como amigas voluntarias y los enfermos,
iniciamos con “"ponermos al tanto del estado de cosas" (Bruner, 1991), es decir partimos del
presente de la sincronia, de los momentos actualmente vividos. Suponemos entonces que ellos ya
sabian que nosotros teniamos informacién de su caso, sabiamos quiénes eran ellos. Pero a la
inversa ellos nada saben de los amigos voluntarios que los acompaiiaban, en donde era necesario
partir de "la situacién obligada actual" (Altamirano op.cit.) pero para iniciar con el presente,

antes de retomar el pasado.

Para nuestra labor fue indispensable mantener una relacion creada en la vida presente o
actual del enfermo para poder asomamos a su vida pasada con la plena confianza de haber creado
una relacion que nos permitiera conocer su vida sin la zozobra de la verglienza.
Académicamente, el investigador debe saber acercarse al informante e inspirar confianza, debe
ser paciente, evitar actitudes policiacas, inquisitivas e insistentes, poniendo atencién incluso en
su lenguaje corporal, en pocas palabras, debe manejar una serie de principios que abarcan la ética
profesional. En nuestro caso la funcién como amigas voluntarias nos permitié experienciar todas

las sugerencias en el contexto cotidiano.
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3.4. Los enfermos de Ser Humano.

Durante el transcurso de este trabajo sc retomaron algunos fragmentos de las
conversaciones y/o informacién, obtenidos del contacto con las personas enfermas de
VIH/SIDA. A continuacién presentamos al grupo de personas con quienes compartimos
nuestro periodo de amigas voluntarias y los datos que de ellos obtuvimos. Sea este un espacio

para recordarlos y presentarlos.

Cuando iniciamos nuestras labores, encontramos a personas adultas y a un grupo de
nifios, pero este trabajo estd centrado solo en los adultos ya que ellos fueron nuestras
responsabilidades. La informacién recopilada, si bien se presenta de forma organizada, es el
producto de una serie de actividades, desde hablar directamente con las personas hasta la lectura
de los expedientes, a los que no teniamos acceso. De manera que las la recopilacion de los

fragmentos siguié estos mecanismos:
Charla directa con la persona infectada o enferma de VIH/SIDA.
Escuchar a las personas enfermas hablar de otros pacientes.
Escuchar las narraciones y anécdotas de las enfermeras, médicos y psicélogos.
El analisis de caso que se hacia en las reuniones de los Viernes.
Lectura de los expedientes, de manera furtiva.
En muchos casos los enfermos evitaron hablar de su edad o bien de su preferencia sexual,
esto fue respetado por nosotras por dos razones: por que nuestra funcién fue la de acompafiante y

no la de entrevistador; y por que desde nuestra perspectiva, como psicologas, era necesario

respetar los silencios de los enfermos.
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La poblacién cncontrada durante nuestra estancia en Ser Humano, a las que

identificaremos por un seudénimo de hasta 3 letras, de Abril de 1997 a noviembre del mismo afio,
tue la siguiente:

HOMBRES:
TABLA 1
PREFERENCIA VIADE
NOMBRE SEXUAL PERMANENTE |EXTERNOS INFECCION
ALB Heterosexual * e
RU Homosexual * Sexual
oS Heterosexual * Sexual
AN | e BT ———-
AL B R e R
NA | eeeen SRR E ——
F SE Homosexual g : b Sexual
ALO Homosexual T
----- Dc estas personas no pudimos obtener esta informacién
* Debido a su condicidn fisica no les era posible salir de la institucion.
** Estos paci li de Ser H por lo menos una vez en ¢l tiempo que ahi estuvimos, por lo general los
llevaban a otras instituci como por ejemplo ¢l alberguc de las Monjas que esta en Nezahualcoyotl, ya que ahi se realizaban

retiros espirituales o bien se iban a su casa por presentar mejorfa, sélo vimos un caso, el de Alo.

Al reconstruir los fragmentos de vida de los enfermos de VIH/SIDA, que estaban en
esta asociacion, nos dimos cuenta que en algunos casos no podriamos plasmar su situacién
debido a que estuvieron poco tiempo en el lugar o porque su condicién fisica ya estaba muy
deteriorada cuando los conocimos ¢ sélo los habjamos tratado cuando mantenian
conversaciones con otros pacientes. Hacemos referencia a estos casos porque es importante
aclarar que durante la estancia en Ser Humano vimos a muchos enfermos que buscaban apoyo
pero que permanecian por periodos muy cortos {los sefialados como externos en la tabla),
incluso muchas personas llegaban exclusivamente a reponerse de una crisis y salian sin que
csto nos permitiera tener contacto con ellos. Especificamente nos referimos a "An" a quien

vimos dos ocasiones en terapia ocupacional y que fallecié pocas semanas después. Con "Alb"
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tampoco pudimos charlar debido a que tenia Sarcoma de Kaposi muy grande en la nariz y le
impedia hablar pues se le dificultaba mantener un ritmo de respiracion constante, solamente lo
vimos una vez en terapia ocupacional y se mostraba cooperativo pero en ese tiempo no habl6,
solo se referia a nosotras con movimientos de la cabeza cuando le haciamos alguna pregunta,
desafortunadamente murié aproximadamente quince dias después de que lo conocimos. De
"Al" y "Alo" mostraremos algunos fragmentos de conversaciones que tenian con otros

enfermos en el momento de compartir tiempo en la terapia ocupacional.

Las edades de esta poblacion varonil fluctuaban entre 24 y 55 afios de edad, de un estatus

socio econdmico medio-bajo y con nivel académico de secundaria en promedio.

A continuacién presentamos una “ficha” de cada una de las personas:

RU (fue) un homosexual y travesti que trabajo casi toda su vida vendiendo periédicos en
el centro de la ciudad en el puesto que era de su madrina. En esos dias su apariencia fisica estaba
deteriorada, en las juntas habfamos oido que empezaba a perder la vista por que se habia
incubado el Citomegalovirus (CMV) en el nervio éptico. Era un hombre alto y delgado con poco
cabello debido a que tenia una infeccion en la piel que le propiciaba comez6n y caida de éste; era

muy cooperativo y agradable, de tez blanca y ojos claros. Muri6 8 dias antes de cumplir los 55

afos. Aparentaba 39-41 afios.

NA era un hombre que andaba en silla de ruedas, un tiempo us6 andadera, pero su
condicion fisica lo oblig6 a regresar a la silla; él también estaba perdiendo la vista de un ojo y su
coordinacién no era buena. Su caracteristica principal era llorar cuando menos lo pensibamos y
por cualquier motivo, sus llantos siempre iban acompafiados de reclamo hacia su hermana por
que -segun Na- ella lo abandon6 en ese lugar y preferia pagar el servicio que atenderlo, para que
cuando ¢l muriera ella se quedara con el dinero de su pension. Al igual que Ru aparentaba una

cdad de entre 39 y 41 aiios.

AN tenia aproximadamente 25 afios de edad, y todo el tiempo se mostré reservado en sus
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comentarios. Tenia la piel marcada como si hubiera sufrido quemaduras y emanaba liquido casi
transparente, -en ese momento pensan s que habia sufrido un accidente serio con fuego-
incluso no tenia pelo. Cuando terminé la terapia, un amigo voluntario nos comentd que tenia una
infeccion oportunista en piel debido a que el SIDA se estaba haciendo presente, después nos

enteramos de que su condici6n se agravo debido a su adiccién a las drogas intravenosas.

AL tenia aproximadamente 24 afios de edad, su hermana lo visitaba casi a diario, ¢l
tambicn estaba delgado y le costaba mucho trabajo caminar, pero la mayor parte de las veces
llegaba a la sala solo, Unicamente necesitaba apoyarse de alguien, ain y cuando su deterioro se
hizo mas evidente, Cuando desafortunadamente ya no pudo caminar andaba en la silla de ruedas
v 1o asistia a terapia. Solo una vez lo hizo, pero se retir6 pronto porque se sentia mal por los

medicamentos que le estaban suministrando. Ru y él se nombraban "comanches" o "comadres".

ALB tenia aproximadamente 27 afios pero su apariencia era de 18 afios, ¢l ingreso en
fase terminal y ia mayor parte del tiempo estaba en la silla de ruedas y con suero. Tenia una
mancha oscura sobre la nariz que mas bien parecia un gran lunar, después nos enteramos que era
Sarcoma de Kaposi. Solo una vez entrd a terapia ocupacional, en esa ocasién pego palitos para

hacer una carreta, se mostraba cooperativo ante esta actividad.

OS era un joven que habia estado en Arbol de la Vida, tiempo después ingreso a Ser
Humano porque su estado fisico se agravé, la mayor parte del tiempo la pasaba en su cuarto y
con suero, solo lo visitaba su pareja, una chica infectada (Le). Antes de fallecer presento varias
crisis convulsivas y pérdida de control de esfinteres. No sabemos como contrajo la infeccién,

pero suponemos que por via sexual con una mujer. Tenia aproximadamente 38 afios.

ALO era un paciente que ingresa frecuentemente a Ser Humano por problemas
gastrointestinales, incluso era una persona conocida y lo extrafiaban cada vez que se recuperaba y
se tenia que ir. Ru consideraba que cuando él llegaba todo mundo se ponfa contento por que le
daba vida a tanta monotonia. Alo era modisto y por mucho tiempo presento un show travesti en
un lugar (El Cactus) en Plaza Satélite. Alguna vez mencioné que parte del personal de Ser

Humano ya habian visto su especticulo. Su apariencia también se notaba desgastada pues estaba
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sumamente delgado, pero los cuidados que tenia le ayudaban a verse sano. Su edad era de 38

afios aproximadamente.

SE es un chico que solo asistia a las terapias ocupacionales de los jueves, un amigo de él,
llamado Ma, era quien lo llevaba. Sufria de retraso mental, debido a la infeccién. Por lo que
contaba, siempre le gustd pintar y hacer poesias, en las sesiones donde convivimos a él siempre
le gustaba pintar los dibujos que Ma le hacia, esto porque el propio Se ya no los podia realizar
debido a que su motricidad no se lo permitia. Ma coment6 que Se tuvo actividad homosexual
cuando vivié en Estados Unidos y que tal vez por esa via se infecté. En el tiempo que

colaboramos en la institucion festejamos su cumpleafios numero 40.

Cuando dejamos de asistir a la institucién la condicién de los pacientes quedo asi:
Decesos; Alb, Ru, Os y An. En condicién critica: Al y Na. Controlados: Alo y Se.

MUIJERES:
TABLA 2
PREFERENCIA VIADE
NOMBRE SEXUAL PERMANENTE |EXTERNOS |INFECCION
Le Heterosexual * Sexual
Ev Heterosexual b Sexual
Ca Heterosexual el Sexual

La situacion de las mujeres dentro de Ser Humano es la siguiente:

* Debido o su condicidn fisica no les er posible salir de la institucién.

** Estas pacientes de Ser Humano por lo menos una vez en el tiempo que ahi imos, las llevaban a otras instituci como

por gjemplo el albergue de las Monjas que esta en Nezahualcoyot! o a su casa.

E! promedio de edad de las pacientes era de 30 afios y su nivel econdmico y académico

era bajos y el contagio a través de sus maridos. Cada una tenia por lo menos un hijo.

De los hijos de "Ca" y "Ev" no sabemos si estaban infectados, de lo tnico que nos

cnteramos €s que €ran varones.
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Le, de 29 afios de edad, ingresé a la institucién porque Ser Humano de Guadalajara la mando a la
ciudad de México pues tuvo problemas familiares debido a que estaba infectada. Ella se sabe
portadora del virus porque su esposo ¢ hijo murieron victimas de SIDA en 1992, afirma que su
pareja la infectd. Tenia una hija, dada en adopcién porque no porta el VIH ya que mientras
estuvo embarazada fue tratada con antivirales. Tiene una apariencia fisica que le permite verse
sana, pues al momento de conocerla, no presentaba una baja de peso ni habia sufrido ninguna

infeccidon que mermara su imagen. Ella fue pareja sexual de Os.

Ca era una mujer muy humilde que venia de un pequefio pueblo de Toluca, en donde
vivian sus hijos (no pudimos obtener una informacién més precisa), a quienes decia extrafiar
mucho y preocuparle su futuro cuando ella falleciera, debido a que su esposo ya habia fallecido
de sida. Era una sefiora de 33 afios aproximadamente que estaba en la institucién porque habia
tenido una recaida muy severa por tener problemas gastrointestinales. A ella la habian mandado
unas monjas que tienen un albergue en la colonia Nezahualcoyotl, quienes la apoyaron cuando
muridé su esposo. Su apariencia fisica, al igual que todos los pacientes no era buena, estaba muy
delgada y tenia manchas oscuras por toda la piel. Ella asistia casi a todas las sesiones de terapia
ocupacional pues podia caminar y no presentaba problemas visuales. Cuando dejamos de asistir a
Ser Humano ya no estaba, habia sido trasladada "con las Monjas" porque su condicién era
deteriorada pero estable pues podia realizar actividades de autocuidado lo que le permitié

cambiar de institucion.

Ev era una mujer de aproximadamente unos 28 afios de edad quien también habia
ingresado varias veces antes de fallecer en Ser Humano. Llegé en estado critico a Ser Humano
pues no se podia mantener en pie porque estaba muy delgada, le costaba mucho trabajo hablar
y tener coordinacién motriz. Ella tenia un hijo pero no supimos si estaba infectado y quién lo
cuidaba, Debido a que cuando ingresamos a la institucién su condicion fisica ya era bastante
deplorable no pudimos obtener mayor informacion, el Gnico dato que podemos seiialar es que

mostraba varios tatuajes en los brazos y la llevaba su mama.

Con ellas la situacion quedo asi: Decesos: 1 (Ev); Controladas: 2 (Ca y Le)
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También se encontraban niiias en el albergue de Ser Humano:

TABLA 3
VIA DE
NOMBRE | INFECCION PERMANENTE EXTERNOS

Ra wommenmeee *

Lu Materna *

Ja —emmmmanea *
En SerH s¢ b 1 tres nifias, todas de caricter
de permanente(®); —- En cstos casos no contamos con la informacién

Ra, una nifia de aproximadamente 6 afios de edad que fue dejada en la instituci6n.
Lu, de dos afios de edad y su condici6n es similar a la de Ra.

Ja, entré6 meses después que nosotras, a ella la habian dejado ahi porque su mama ya no
podia cuidarla, tenia 6 afios de edad pero no podia hablar, no tenia muchos de los dientes de la
parte de enfrente y cuando intenta decir algo era mas facil adivinarlo.

Es muy importante sefialar que para tener contacto con las nifias las condiciones eran
diferentes que para con los mayores: en primer lugar se tenia que hablar con la psicéloga que las
atiende para saber si era conveniente acompaiiarlas o no, debido a los horarios que tenfan para
comer y hacer gjercicios de estimulacion, informarse de la dieta que llevan porque no se les debia
dar ciertos alimentos y sobre todo no jugar con ellas cuando el voluntario quisiera o tuviera
tiempo sino cuando las nifias tuvieran ganas y disponibilidad de hacerlo. Se nos indico,
frecuentemente, que no considerdramos a las nifias "como un juguete", ya que no se les debia
“consentir" y mucho menos cargarlas para todo, pues cuando el voluntario se retiraba las
menores ya no querian caminar y deseaban seguir siendo complacidas y esto causaba un
problema para el personal noctumo. Las nifias siempre estaban en la institucion, sus salidas
consistian en ir al doctor acompafiadas por miembros del grupo de amigos voluntarios o de

trabajo social y, muy esporadicamente, el personal administrativo las lleva de paseo, por
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cjemplo, al cine o al parque. En términos generales la poblacién de la cual pudimos obtener

algunos informes fue de 14 personas de las cuaies 8 eran varones, 3 mujeres y 3 nifias.

La frecuencia de ingresos, por persona, se calcula que es de aproximadamente 10 veces
antes de fallecer en el periodo de fase terminal. La poblacién flotante no se incluye en este
trabajo.

Las personas que mencionamos, y las que desafortunadamente no podremos incluir
fragmentos, son tomadas en cuenta porque nos dieron una vision de la trayectoria que siguen
como personas infectadas y enfermos de VIH/SIDA. Estas personas fueron las que con sus
comentarios® nos ayudaron a tratar de entender la cotidianidad de un enfermo terminal y cémo
cambia su vida, a través de su presencia y sus palabras, mostrdndonos el sufrimiento

emocional, social y fisico por el que atraviesan.

4 Remit:irsev'al apéndice 3 “Algunos fragmentos de vida®” pp.150
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4. CUARTA PARTE
ENFRENTANDO LA NOTICIA Y SUS IMPLICACIONES.

El recorrido, extenso, de nuestra participacion en diversas organizaciones e
instituciones da cuenta de los esfuerzos por lograr cumplir uno de nuestros objetivos:
convivir y compartir con los enfermos de VIH/SIDA parte de su cotidiania; conocerlos,
acompaiiarlos, platicar, ayudarlos, compartir recuerdos; nos permitié construir, sin una
perspectiva vertical, una relacion entre un profesional de la salud, aunque sea de manera

encubierta.

No obstante el tiempo compartido con los enfermos de VIH/SIDA y la convivencia
en actividades dentro de "Ser Humano", las condiciones de salud impedfan en determinado
momento que las personas siguieran charlando con nosotras de su vida, En estas
condiciones intentibamos construir historias de vida, pero al final solamente pudimos

obtener fragmentos.

En estos fragmentos siempre tratamos de rescatar los momento dificiles por los que
habian pasado, desde la noticia de su infeccién, hasta el momento en que los conocimos.
Buscébamos analizar las situaciones conflictivas vivenciadas por las personas infectadas
por el VIH e indagar acerca de los cambios que ellos percibieron en su persona y en sus

relaciones con quienes los rodeaban.

También nos interesaba escuchar como ellos entraron en contacto y se integraron en
las asociaciones que ofrecen paliativos para enfrentar su condicién de enfermos. Este punto
fue importante, y digno de discusion, pues como tratamos de describir a lo largo del

trabajo, estas asociaciones forman parte de la cotidianidad del enfermo.

Para nosotras fue de suma importancia rescatar las expectativas futuras a partir de
su condicion de enfermo terminal. A partir de este sentimiento de sobrevivencia quisimos
analizar como enfrentan su condicién, con la ayuda que las instituciones filantrépicas les

ofrecen.
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Asli, nos planteamos los siguientes puntos de anélisis y discusién a partir de los
fragmentos de vida:

1) Enfrentando la enfermedad.(noticia, y comunicar: reflexién del personal).
2) La vida de un seropositivo (familia, pareja, amigos) Compartiendo la vida con un
Seropositivo.

3) Lavisién: “... si me voy a morir, siquiera voy a disfrutar de la vida.... *

4.1. Enfrentando la enfermedad: ;Quiénes son los responsables de dar la noticia?

Una de las mas polémicas circunstancias que encontramos es el momento de dar la
noticia a las personas de su infeccién por el VIH es que el personal de salud no aparece
como figura fuerte dentro del proceso, nos vimos en la necesidad de comparar entre lo
sugerido por la literatura médica y los relatos de los enfermos, descubrimos que existe una
gran distancia, asi que en esta parte analizaremos la relacién entre el personal de la salud y

las personas infectadas con VIH/SIDA.
Miembro de "Ser Humano™:

Mi: "Cuando solicité una operacién por problemas intestinales y realizaron los estudios
necesarios, me dijeron *“con la mayor ligereza™ que no me podian intervenir en la clinica,
que me tendrian que mandar a infectologfa por que era portador del VIH. Es muy cruel la
manera en que me informaron que estaba infectado, ademas de que no me atendié ningiin
profesional directamente como un médico o un psicélogo, sino que me lo dijo una

enfermera, que después que me dio la noticia, se retiré a atender a otra persona..."
Asistente al curso de CURAS:

Al: "... me empecé a sentir sumamente mal por que estaba perdiendo mucho peso y cada
vez me sentfa mds débil, por lo que me decidi a asistir al médico quien tan sélo me dio

medicamentos para detener un poco la diarrea, pero al ver que no mejoraba me mandé a



hacer algunos andlisis, no sé de qué, y cuando le llevé mis resultados tan sélo me dijo que

lo que yo tenfa era SIDA y me recet6 una dieta..."
Asistente al "Arbol":

Fr: "A mi me intemaron por que empecé a sufrir de constantes calenturas que me llevaron a
estar en cama por mas de una semana, motivo por el cual mi familia decidi6é hacer uso del
seguro social que me dan en mf trabajo, en donde enseguida me internaron y empezaron a
realizarme estudios; pero nadie me dijo nada hasta que en una ocasién escuché a uno de los
doctores que le dijo al otro que él no me revisaba porque era uno de los "sidosos". En ese
momento lo dnico que pensé fue en morirme, porque al fin y al cabo era lo que me
esperaba..."

Cuando por primera vez nos preguntamos ;dénde empieza el cambio de vida para
una persona que se sabe infectada?, llegamos, por medio de los relatos, a lo que
consideramos el origen: "el 4mbito médico", a la relacién Médico-Paciente. Las personas
nos mostraron que es aqui, en éste vinculo donde regularmente se da la noticia de padecer
una enfermedad de caracter terminal, donde la perspectiva del futuro desaparece. De
acuerdo a las vivencias reportadas y descritas en los fragmentos, los enfermos reportan que
esta relacion, la del médico preocupado por su paciente, en ocasiones no existe o se vuelve
muy ambigua y deja mucho que desear. Este primer momento se ha considerado como
critico, da como resultado una modificacion de los habitos y por ende del estilo de vida, es

un punto de reflexividad muy agudo.

Dentro de la literatura encontramos que existen algunas indicaciones que pretenden
guiar la actitud del personal de la salud que es responsable de notificar la enfermedad.
Sherr (1992), menciona que un servidor de la salud, al dar una noticia de este tipo, necesita
contar con un ambiente adecuado y con tiempo suficiente, con la finalidad de no dejar al
paciente en un estado emocional critico, se necesita decirlo con franqueza, sin titubeos y no
tratar de evadir el tema con palabras ambiguas. Considera que es més util usar el tiempo en
enfrentar la realidad que en situaciones que puedan inquietar al paciente, ademads, después
es necesario establecer una buena relacién de confianza con la finalidad de apoyarlo en ese

momento y sobre todo en los posteriores. Al respecto Miller (1994) sefiala que algunos de
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los -pacientes tienen reacciones catastréficas de chogue que incluyen enojo verbal,
incredulidad, llanto, agitacién fisica y miedo, por lo que sugiere: Primero, el médico que
informa no debe de tomar como personales las respuestas de enojo verbal, ya que son una
reaccién esperada de choque; Segundo, independicntemente de que los pacientes no sean
receptivos por su reaccion emocional inmediata, el personal relacionado debe alentarlos a
atenderse o a asistir a una nueva cita en un futuro cercano (7 a 14 dias), quizd con su
pareja, un amigo cercano o un miembro de su familia, habiendo escrito preguntas que
inevitablemente desearan que se respondan en esa proxima ocasién. A su vez Gémez
Sancho (1994) nos recuerda que no sélo se deben de considerar las cuestiones de un
ambiente “propicio”, sino que se debe de tomar en cuenta que dentro de una enfermedad
terminal se "... presenta una gran implicacién emocional de! enfermo, su familia y de los
equipos sanitarios, y en general, de quien se encargue de su cuidado. Este tipo de
enfermos y sus familias generan una amplia demanda asistencial, ocasionando una gran
presion sobre los profesionales que lo atienden" (pp.32), que en este caso seria el personal
médico; de esto se desprende el supuesto de que al médico le genera ansiedad el hecho de

saberse "coparticipe" emocional de un proceso de muerte.

Las personas con las que tuvimos contacto relatan situaciones muy diferentes y se
muestran resentidas ante la falta de compromiso y atencién que se les brindo en ese
momento tan particular. Podemos ver claramente que las vivencias de las personas
infectadas nos indican que es el personal de salud, enfermeras, médicos, laboratoristas,
trabajadoras sociales, quienes al momento de dar la noticia, muestran relaciones de

distancia y poca conversacion respecto de su infeccion, silencio y cuidado para acercarse

a ellos.

Las personas infectadas enfrentan asi la estigmatizacion desde el momento mismo
en que la noticia de la infeccién es dada. No podemos dejar de lado que el contagio se
asocia con una "vida privada sospechosa" ya que el VIH se considera como el contagio
producto de précticas sexuales "anormales" o bien con problemas de drogadiccién. Asf, una
persona infectada se percibe como participe de précticas de grupos de riesgo: Prostitucién,
Drogadicciéon y Homosexualidad, de hecho en el idioma anglosajon se usaron las siglas
HHH (hoockers, heroiman and Homosexuality) para sefialar a los posibles portadores del

VIH. En este encuadre social de la enfermedad, el personal de la salud no escapa a tales
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caracterizaciones de las personas infectadas, por ende, se sospecha de la vida privada de la

persona.

Nos preguntamos por qué no se ha podido establecer una relacién, como la
expresada en los trabajos citados, que permita al médico sondear y llevar un seguimiento
de la persona infectada, sobretodo si sospecha de la infeccién en uno de sus pacientes. No
pretendemos generalizar esta situacién, pero a la luz de los fragmentos que rescatamos, este

es el problema que reportan los pacientes.

El trabajo de Vallejo Aguilar (1995) sobre la actitud del personal de la salud con
respecto de las personas portadoras del virus, que han presentado précticas de riesgo como
las mencionadas amriba, encuentra que "...un 91% de los trabajadores de la salud
declararon rehusarse a cuidar a pacientes con este tipo de preferencias sexuales
infectados...a pesar de haber tomado un curso-taller previo sobre el tema...". Gémez
Sancho (1994) menciona que "... en algunos momentos la sidofobia ha prendido en el
personal sanitario y se han producido reticencias y negativas al atender a estos
pacientes..."(pp.42). Asimismo, Rico et.al (1995) dimensionan el problema y lo que ello

trae como consecuencia “... la atencién inadecuada y el maltrato implican que las personas
con VIH/SIDA, en general, no puedan depositar su confianza en los médicos, quienes los

juzgan y condenan” (pp.662)

Este aspecto nos lleva forzosamente a hablar de la calidad del vinculo que se
establece entre el médico y el paciente y de las instituciones donde se encuentran inmersos.
Es sabido que las instituciones gubemamentales tienen una gran demanda por los
derechohabientes y que muy dificilmente pueden cubrir las necesidades de atencién y més
cuando se trata de enfermedades cronico degenerativas o de caricter infeccioso como el
VIH/SIDA, que -en particular- implica una gran carga emocional. Por lo que consideramos
que en esta transicién de salud-enfermedad debe de ponerse mayor cuidado por que son,
por fortuna o desgracia, el primer contacto con la enfermedad y los responsables de la salud
emocional inmediata del paciente, y en la que en muchas ocasiones, como lo exponen
Ponce de Leén et.al (1995) ... el paciente con SIDA, de manera frecuente, consultara al
médico sobre problemas no directamente limitados al &mbito de la biomédica, le consultara

sobre tratamientos, certificado de defuncién, planes de viajes o negocios, etc., variadas
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situaciones que en diferentes momentos resultaran apremiantes para el paciente y también
para la familia..."; (pp. 527) esto nos indica lo conveniente que seria el que desde el primer
momento el paciente y médico pudicran establecer una relacion en la que ambos tengan

una comunicacion bidireccional basada en la verdad.

Contrario a la situacién descrita anteriormente ~y en apariencia generalizada en las
instituciones de salud-, encontramos que en la institucién "Ser Humano" se brindaba apoyo
y asesoria a las personas que quisieran realizarse la prueba ELISA para saber si eran
portadores del virus: en este lugar el psicologo realizaba una entrevista minuciosa que le
permitiera conocer la posibilidad de infeccién y cuiles eran las preocupaciones o dudas que
tenia la persona, asi como indagar sobre las posibles reacciones de la persona en funcién
del resultado y de acuerdo a esto se mandaba hacer el estudio. En el momento de dar el
resultado, el psicologo fungia como el soporte emocional en caso de que el resultado fuera
positivo y le informaba de las alternativas de tratamiento y sobre todo se orientaba a la
persona respecto de cémo sobrellevar su situacién emocional. Si el resultado era negativo
se mantenia una conversacién sobre cémo'podia prevenir el contagio, ademas de que se
podian realizar todo tipo de preguntas con la finalidad de estar informado. Esta actividad
era y es promovida por diversas instituciones como CONASIDA, quienes dentro de sus
politicas tienen estipulado el proporcionar una "asesoria" previa y posterior a la aplicacién
de cualquier prueba de deteccién del VIH/SIDA.

Al realizar la comparacién entre estas dos situaciones (la relacién médico-paciente
y la asesoria psicoldgica brindada en instituciones como en Ser Humano), nosotras
notamos realmente una gran diferencia en cuestion de trato a la persona enferma, sin
embargo no podemos negar que el impacto emocional de saberse infectado por VIH/SIDA
provoca las mismas reacciones, independientemente de quien sea el profesional que dé la
noticia. Vallejo Aguilar (1995) denomina a este paso como "... una sentencia de muerte sin

opcidn de intervencioén".

Por tal motivo tenemos, aparentemente, dos modelos de intervencién en el
momento en el que se da la noticia; el médico y el psicoldgico. Sin embargo, al analizarlo
detenidamente podemos descubrir como estas 2 perspectivas se convierten en una sola en

el momento que el psicdlogo utiliza el mismo discurso y argumentos médicos para poder
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dar la noticia, debido a que se tienen que fundamentar las perspectivas de vida a partir de la
condicion biolégica de la persona al momento de saberse enferma, con esto queremos
acentuar que el psicélogo se convierte en 1a voz del médico. Este punto serd retomado mas
adelante para un andlisis detallado dentro de nuestra propuesta de una terapia para el
enfermo de VIH/SIDA.

Por lo tanto, es fundamental la participacién del profesional capacitado y de las
personas relacionadas con la persona infectada para que lo guien y orienten respecto de la
decision de comunicar o NO a los familiares y conocidos sobre su estado; esto
forzosamente implica tiempo suficiente con el paciente, de tal forma que se reduzca al
minimo un sufrimiento innecesario y prolongado, tomando, nuevamente, en cuenta la gran
carga psico-social, econémica y cultural que en ocasiones no responde al estilo de vida de
la persona infectada, como el caso de las amas de casa infectadas por sus esposos. Ademds
no podemos olvidar que para mucha gente "... el SIDA guarda una relacién directa con dos
temas que las personas, sea cual sea su cultura, tienden a no discutir en forma abierta y
franca: el sexo y la muerte...” (Sepilveda, 1989, pp. 61). El trabajo de Castro et.al
(1997) ejemplifica, muy bien, la necesidad de contar con personal preparado en el tépico ya
que ellos encuentran que las reacciones familiares ante el contagio de uno de sus miembros
"... son ambiguas, y pasan del apoyo al rechazo. Este patrén varia de acuerdo con la
historia familiar y las condiciones de cada familia...".(pp. 37). En consecuencia
encontramos que las personas, al recibir la noticia de su infeccion de parte del personal de
salud, caen en una fase depresiva que tiene como consecuencias: No saber a quién y por
qué comunicar su infeccion; tratan de no contagiar al resto de los familiares con quienes
vive y reflexionan con quién compartir la noticia y asimismo tratan de aislarse de todas

relaciones sociales.

Al respecto Rosaldo (1991) sefiala que la mayoria de los estudios antropoldgicos
sobre la muerte eliminan las emociones y la ubican en un nivel de ritual, lo que origina que
se le considere como algo desligado de la vida diaria. El propone que en lugar de ir
desligando cada vez més las emociones, se incluya en el estilo de vida la nocién de verala
muerte como un proceso natural por el cual todos pasaremos y seilala que si desde

pequeiios acompaiiamos a nuestros seres queridos en sus \ltimos momentos, serd menos
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dificil aceptar la muerte misma y esto a futuro formara parte de la cultura, propiciando que
no se vea la muerte como un ritual doloroso, sino como parte de la vida cotidiana.

La recepcién de la noticia y el cambio de la interaccién social por parte de las
personas que la dieron, llevan a las personas infectadas a romper con las relaciones sociales
que hasta ese momento fundamentaban su vida familiar y social. En palabras llanas,

quedaron solos.

Es claro, desde el punto de vista de las personas infectadas, que después de recibir
la noticia de su infeccidn, el segundo momento, tremendamente problematico es compartir

la noticia. E! relato que sigue a continuacién lo evidencia:
Asistente a la sesién de autoayuda de "Arbol de la Vida™:

Pa: " Hace aproximadamente 2 afios que me detectaron la enfermedad, actualmente yo vivo
solo y tengo trabajo, pero muy poca gente, casi nadie sabe de mi enfermedad, de hecho
cuando murié mi pareja dijimos que habfa muerto de otra cosa porque el hecho de ser
seropositivo siempre le trae cierto temor a la gente. En mi casa no he dicho nada, por que si
yo siento dolor de saber que no me voy a curar, no sé qué irdn a sentir ellos cuando se los
tenga que decir, cuando me empiece a sentir mas mal, cuando empiecen las fiebres y las

diarreas. Yo pienso en lo que ellos vayan a sentir y también mis hermanos...".

Castro et.al (op. cit.), en el mismo trabajo se preguntan "... de dénde parte 0 cémo
se van construyendo las reacciones negativas hacia la persona con VIH/SIDA, asf como los
procesos de marginacién y estigmatizacién en diversos ambitos entre diferentes
actores...".(pp.39) Ante esto (y con las narraciones obtenidas) podemos indicar que las
personas infectadas enfrentan el rechazo desde el momento mismo en que la noticia de la
infeccién es dada. Asi, bajo este esquema, es comprensible la afirmaci6n de los autores en
cuestion: "... En cuanto a las relaciones familiares con el exterior, la estigmatizacién y la
vergiienza no acaban con la muerte del enfermo... pues queda como historia social en la

familia”.(Castro, et.al, op.cit, pp. 42)

Sabemos que la decisién de informar o NO a las personas allegadas sobre la

infeccién es un punto que se deja a la libre consideracién del enfermo, pues primero se
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tiene que asimilar la noticia para poder enfrentar a la familia, ya que como se ha
mencionado, no siempre existe disposicién para ayudar al enfermo, méas ain cuando se

presume que ¢l contagio se dio por practicas sexuales "estigmatizadas".

Hasta este momento se ha demostrado el sentir de los pacientes que se saben
infectados por el virus y las deficiencias que encontramos dentro del vinculo médico-
paciente, desde el punto de vista del enfermo. Pero ahora reflexionaremos sobre los
problemas que atraviesa el personal de salud al tener contacto con esta poblacién, pues no
debemos descartar que tal vez parte de su comportamiento se deba a mecanismos

insuficientes para mantener relaciones de éste tipo.

4.1.1 Sobre el personal de salud, una reflexién respecto de sus tareas.

Barreto (1994) considera que el personal sanitario (doctores, enfermeras,
camilleros, etc.) también sufren algunas implicaciones emocionales que indudablemente
van a influir en su contacto con los enfermos, especialmente con pacientes que viven con
VIH. Una de las primeras es una carga emocional aversiva ante el sufrimiento del paciente,
la angustia de la familia, la incertidumbre de los allegados y sobre todo el contacto con la
muerte, se presenta una frustracion por no poder curar. Al mismo tiempo, tienen que
afrontar presiones internas, como el temor al contagio, sentimiento de indefension y resistir

el dolor al tener que contestar preguntas dificiles.

Ru:"... sabes manita, el virus ya me esta atacando el cerebro ... ya le dije al médico, pero
€1 dice que tan solo me esta dafiando el SISTEMA NERVIOSO CENTRAL, pero no le
creo porque ademas de que estoy perdiendo la vista ahora ya ‘me tambaleo todito' y ni
siquiera puedo levantarme solo..."

Ante esta situacion, plantea que la formacién del personal sanitario no incluye el
aprendizaje de como manejar las emociones propias y como ayudar en el momento en que
se producen reacciones emocionales adversas en los afectados o familiares, por lo que no
se podria hablar de un control en el momento de dar la noticia como lo sefiala Sherr (op.

cit.), pues el doctor se enfrenta a sus reacciones internas y a las del paciente. Dichas
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reacciones también se van a ver reflejadas en el tratamiento, en donde a partir del deterioro
fisico que la persona va teniendo sc le sometera a una serie de cuidados y medicacién con
la finalidad de preservarle la vida, independientemente de lo doloroso y/o traumdtico que
esto resulte (Valderrama,et.al, 1995); ya que en muchas de las ocasiones "el objetivo del
manejo del paciente con SIDA consiste en mantener, durante ¢l mayor tiempo posible,
condiciones de vida lo mas cercanas a lo habitual, esto es, que le permitan desempeiiar sus
actividades cotidianas" (Ponce de Ledn,et.al,1995), aspectos que en ocasiones por

cuestiones econdmicas o incluso personales no pueden ser cumplidos.

Ademds de que no podemos perder de vista el que "el comportamiento del paciente
(y sus familiares) ante la enfermedad depende de factores socioculturales” (Ponce de Ledn,
1997).

A manera de conclusién.

Como hemos podido ver, la relacién médico-paciente es muy particular y se
complejiza, ain mas, cuando se trata de un enfermo de VIH/SIDA. Ya que un diagndstico
positivo propicia que cambie la forma en la que una persona se relaciona con quienes lo
rodean, de shi que sea indispensable discutir las relaciones que se entablan entre el
personal de la salud y esta poblaci6n, pues se sefiala que el personal afronta situaciones de
ansiedad y estrés debido al contacto con personas en etapa terminal y sobre todo infectadas
por éste virus. Sandoval y cols. (1994) realizaron un trabajo en el Instituto Nacional de la
Nutricién, que muestra como es que los médicos particularmente vivencian la muerte de
los pacientes con VIH/SIDA y cémo esto repercute en su estructura “narcisista”. Para la
realizacion de este trabajo tomaron en cuenta la relacién médico-paciente como el objetivo
primordial del estudio, pero posteriormente pudicron reconocer que esta unidad también
pertenecia a un todo y que se veia influenciada por la propia institucién. Sin embargo,
pudieron rescatar de esta relacidén que generalmente el paciente usa al médico para fines
que van mis alld de la expresion de sintomas corporales, sino que también para la
expulsion de elementos que no pueden ser manejados por é1. Asl, el médico es el receptor
del contenido expulsado por el paciente, pero a su vez el médico expulsa de su interior una

serie de demandas que tiene que ver con una vida que debe ser sanada, convirtiéndose asf
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el paciente en el receptor del contenido del médico. Todo esto lleva a los autores a
reflexionar sobre la relacién médico-paciente, sobre la psicologia del paciente, el si mismo
de los médicos y sobre el funcionamiento del equipo como un todo; concluyeron que es
necesario que cada una de las personas involucradas con los pacientes terminales tengan un
mecanismo que les permita liberarse de la carga emocional, incluyendo al paciente.
Consideramos que este es un trabajo que abre la posibilidad para que otras instituciones
indaguen sobre la relacién que se da no solo con los médicos sino también con todo el
personal que se ve involucrado con pacientes terminales de VIH/SIDA, pues la experiencia
que se¢ vive con ellos es diferente y muchas veces "dafia" la estructura emocional del
profesional que se ve involucrado directamente con ellos, sobretodo si no se encuentra

preparado para manejar toda la gama de emociones que se despiertan con su trato y
cuidado.

Como se menciond anteriormente pocos son los trabajos que se han realizado al
respecto y a nuestro parecer seria necesario averiguar qué sentimientos se generan en el
personal de otras areas (enfermeras, odontdlogos, psicélogos, personal de intendencia,

nutridlogos) que también tienen contacto con los enfermos de VIH/SIDA.

Respecto a las emociones que se gestan cuando el personal de la salud se ve
involucrado por mucho tiempo con pacientes terminales encontramos que Gémez Sancho
(1994) define un sindrome llamado BURNOUT o quemamiento, "...se trata de una
reaccion a la tensién emocional crénica creada por el contacto continuo con otros seres
humanos, en particular cuando estos tienen problemas o motivos de sufrimiento. Es decir,
se puede considerar un tipo de estrés ocupacional, pero, aunque tenga algunos efectos
morbosos comunes con otras reacciones de estrés, el factor caracteristico det BURNOUT
es que el estrés surge de la interaccion social entre el operador y el destinatario de la ayuda.
Por eso se dice que este sindrome es el precio de ayudar a los demés...".(pp.56) El autor
sefiala tres conductas clasicas cuando alguien pasa por el sindrome, estas son el
agolamiento emocional, la despersonalizacién y sentimientos de una reducida realizacion
emocional. En base a cstos datos es comprensible el tipo de relacién que se genera con los
pacientes en funcion de las précticas sociales; que de acuerdo a Rosaldo (op.cit), no pueden
evadir por que forman parte de la cultura o de culturas donde han crecido -entendiéndose

ésta, como la formacion profesional a la que han estado sujetos por lo menos seis afios- asf
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"... las culturas se aprenden, no se heredan..." (pp. 56). Sin embargo con ello no queda

justificado que el trabajo médico se despersonalice.

En resumen, podemos decir que el gasto salud-enfermedad que implica el
sobrellevar la infeccion y las relaciones de estrés que se establecen entre el personal de la
salud y el paciente, son sin duda alguna las caracteristicas que mdas se juegan dentro del
contexto del paciente con VIH/SIDA y llegan a determinar la calidad del vinculo.
Considerando el panorama ya expuesto, nos atrevemos a hipotetizar que la relacién médico
paciente en estos casos propicia que el doctor no entable -en la mayor parte de las veces-
relaciones estrechas y de cardcter "amistoso" por tratar de proteger su condicién de persona
vulnerable y de trabajo, ya que el contacto diario alienta la gestacién de sentimientos de
frustracién y compasion, ademas de que no hay que olvidar que el miedo al contagio es un

sentimiento permanente entre las personas que los atienden.

Si retomamos los argumentos de los "amigos voluntarios" y los comparamos con el
papel del personal de la salud nos daremos cuenta que para el primer grupo, el contacto con
los pacientes era un evento cotidiano que no implicaba responsabilidad directa en cuestién
de salud y que hasta cierto punto existia una conciencia de pérdida trabajada desde un
grupo de soporte en la ‘junta de los viernes', en donde podiamos trabajar los sentimientos
que estas perdidas nos generaban, cosa que no pasa con los médicos encargados, quienes
no tienen la oportunidad de contar con un espacio en el que se les permita resignificar y

racionalizar los miedos del contacto con ellos.

Desafortunadamente ninguno de los trabajos revisados indagé respecto de los
mecanismos que ayudan al personal sanitario a enfrentarse a una situacién como ésta, que
indudablemente hace que se jueguen algunos sentimientos y/o creencias que lo llevaran a
actuar de una determinada forma. Seria conveniente investigar los mecanismos de defensa
utilizados, saber cémo los crean, si influye el tipo de enfermedad, la institucion donde
laboran y su historia de vida y si esto interfiere en la visién que gestan de lo que es y

representa un paciente terminal.
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Una propuesta: “Una junta de Viernes para los profesionales de 1a salud™.

Sc tiene la idea de que el personal médico fue preparado para enfrentar el
proceso de salud-enfermedad-muerte durante su formacién como profesionales de la
salud, sin embargo, algunas situaciones nos indican que no existe tal inoculacion frente
a un enfermo terminal:

Na: * Hace apenas unos dias hice llorar a una enfermera solamente con estarle

contando lo que me pasaba y c6mo me sentia...”

A:"Al finalizar la sesién saludamos a otras personas y conocimos al doctor de Arbol
de la Vida, quien nos acompaii6 al Metro y nos dijo que tenfa cinco afios de estar ahi y

que se velan cosas muy feas, pero que era sumamente gratificante"

Por los argumentos expuestos, pensamos en la necesidad de introducir dindmicas
de grupo para todo profesionista de la salud que trabaje con enfermos de VIH/SIDA,
como las estructuradas para los Amigos Voluntarios en Ser Humano, con la finalidad de
construir una tolerancia psicoldgica frente al proceso de deterioro fisico y de muerte de

los pacientes.

Esta circunstancia se nos hizo evidente, cuando contrastamos nuestras labores
como amigas voluntarias y el miedo de contagio que desarrolla el personal médico.
Como ya lo mencionamos, como acompafiantes tocdbamos a los enfermos, los
ayudabamos a vestirse, los aynddbamos a comer, entre otras actividades. Desarrollamos
un sentido de seguridad en el trato con las personas, con todo y que sabiamos de los
peligros de una infeccién. Creemos que el personal médico no desarrollan este mismo

sentimiento, Le nos lo seiiald:

Le: *...aqui tengo que cambiar las sabanas de los enfermos y también las tengo que
lavar, por que ninguno de los de intendencia quiere hacerlo, ni las enfermeras, | les
damos asco!, por eso me llevo el jabén y el cloro, me subo a la azotea y ahi me pongo en

chinga...”
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Ser Humano, nos permitié resaltar dos hechos: una organizacién con una
estructura de contencién mediante las relaciones interpersonales establecidas con los
enfermos a través de los amigos voluntarios y, como estos a través de las juntas de los
viernes recibian “‘consejeria y apoyo™ como parte importante del proceso, no sélo para

los enfermos sino también para las personas que los acompaiian.

4.2. Compartiendo la vida con un seropositivo: La relacién de las per infectadas

con VIH/SIDA con sus familiares y amigos.

Nos preguntamos acerca de los cambios de las relaciones familiares, de amistad y
laborales después de la noticia de la infeccidn; esto también nos llevard a plantearnos
cudles son los cambios en la perspectiva de vida, de si mismo y de los deméas. Como
consecuencia de lo anterior, nos adentramos en la vivencia del llamado “periodo de

ventana”, porque parece que no es comprensible desde el punto de vista de los enfermos.

Miller (1993) habla del sjuste de las relaciones con los enfermos de VIH/SIDA,
escribe que el conocimiento de un diagndstico de VIH positivo propicia que se cambie la
forma en la que una persona seropositiva se relaciona con quienes lo rodean. En especial, la
depresion y la supresién se da en quienes los cuidan y aman, ya que el pasar horas y dias
con seropositivos deprimidos pueden originar una sensacién de futilidad e impotencia; esta
situacién se ve agravada por la creencia de que son personas que forman parte de grupos
que "desvidndose de las normas morales” adquieren el VIH, convirtiéndose asi en los
principales responsables de la expansion de la pandemia. Pellegrini (op.cit) menciona que
esta es la historia oficial que a lo largo de los afios ha venido fomentando prejuicios y
rechazo social, en donde el principal elemento que utilizan es el miedo a la muerte, al

contagio, a la enfermedad en si y al sexo.

Miller (op. cit) considera que tal vez el temor al rechazo es la mayor razén que dan
los pacientes para no informar a sus amigos y familiares sobre la enfermedad o infeccién.
La experiencia del autor (y de muchos compaiieros) es que los padres a quienes se informa
de la situacién de sus hijos rara vez los rechazan -por lo general proporcionan un gran
apoyo-. Otros han expresado temores del impacto de su noticia en la salud de sus padres de
edad avanzada.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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Mi: "... me tardé aproximadamente un afio en asimilar que portaba el VIH, en ese tiempo
murié mi pareja y estuve en un estado depresivo muy fuerte.

A: {Qué te dijo th familia?

Mi: Mi{ familia me apoyé cuando se enteraron de mi situacion, me veian desmejorado,
siempre me han tratado de entender, recuerdo cuando les dije que era homosexual, en ese
momento me dijo mi mama que si yo era feliz asi, estaba bien, todos me apoyaron.

G: ¢En i casa desde un principio sabian que tenias VIH?

Mi: No, al principio no les dije de qué habia muerto "Gu", incluso en el primer afio
tampoco les dije que yo estaba infectado por que no sabia cémo protegenme y sobre todo
protegerlos, por eso busque apoyo con muchos médicos para saber cudles eran las
circunstancias en las cuales podia infectar a alguien, ya después que supe bien qué
cuidados tenfa que tener y los medicamentos que debfa de tomar. Hablé con mi familia y
como siempre me apoyaron, al principio todos estaban tristes y tensos pero después yo les

dije que teniamos que salir adelante y ahora estamos tranquilos ..."

Los mayores grados de moralismo sobre SIDA y VIH provienen mas de los
pacientes, que de sus familiares o de sus padres en particular, durante el periodo inmediato

al diagnéstico. En algunos casos los padres y familiares sélo han sido informados de la

situacién por los paci en las etapas terminales de la enfermedad, cuando el impacto
de la noticia se complica por la angustia de los padres, que quiza no hayan tenido tiempo

suficiente para ajustarse a la situacion y platicarlo ampliamente con su hijo.

Hipotetizamos que comunicar la noticia de la infeccién, cuando ésta ya se
desarrollo o al menos ya es evidente, se debe a que los seropositivos consideran
fundamental, el mantener su estatus de persona sana y continuar preservando el contacto
con quienes le rodean. En este sentido, el servicio de Asesoria de Homosexuales de Nueva
Gales del Sur de Australia, ha elaborado indicaciones iitiles para quienes estin intentando

encontrar el medio entre evitar la ayuda y el exceso de ésta:

1.- No hay que evitarlos.

2.- No tema tocarlos,
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3.- No hay que temer mostrar las emociones cuando el paciente lo hace -el compartir
lagrimas pﬁede ser tan importantc como compartir risas y demostrar al enfermo que no esti
solo-,

4.- Proporcionarle "deleites" que pueden ser un tremendo esfuerzo moral.

5.- Hay que incluir al paciente en los dias de fiesta y celebraciones.

6.- Ofrecer también ayuda a amantes, esposa y familiares, proporcionandoles "descanso”
del cuidado del paciente.

7.- Si el enfermo tiene hijos, ofrécele llevarlos a pasear o ayudarle a cuidarlos por algin
tiempo.

8.- No hay que tener resistencia para preguntar sobre la enfermedad o infeccién del
paciente.

9.- Es vital alentarlo. Si el paciente se ve mejor, hay que indicarselo; si su aspecto esta
empeorado, quiz4 sea 1itil reconocerlo con delicadeza y sensibilidad. Siempre es importante
no mentir.

10.- Alentarlo para que sienta que aun tiene control sobre su vida.

11.- Hay que comentarle lo que una desearia hacer por é1 y si esta de acuerdo, sostener la
promesa y cumplirla.

12.- El paciente se enoja con quien lo visita sin razones obvias, no debe tomarse como algo
personal, hay que recordar que estd afrontando una gran frustracién y temor, y que
posiblemente sea la estrecha cercania del amigo la que haya hecho posible la demostraciéon
de enojo.

13.- La aceptacidn es una etapa positiva en el desarrollo de un sentimiento de dominio

sobre el virus y sus efectos.

Por nuestra vivencia con los enfermos sabemos que poco después del diagnéstico lo
que més necesitan es contacto humano, sostener sus manos, abrazarlos o simplemente
“estar ahi"; es la ayuda mas importante que puede proporcionar quien(es) lo(s) cuidan,

incluyendo al personal del hospital.

Es importante considerar que la caracteristica de la enfermedad en ocasiones
conducird al término de una amistad; y en algunos casos estas separaciones pueden ser mas

utiles para el paciente.
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G: ;Qué pasé cuando sc enteraron que tenfas el VIH?

Ru: Huuu manita, mis dizque amigas ya no me hablaron y una de ellas de plano me dejé
de hablar, recuerdo que la saludé y como si hubiera pasado enfrente de un poste, mis
amigas empezaron a desaparecer, yo seguia trabajando pero ya no me hablaban como antes,
solo Shalimar me siguié hablando iba al puesto y me preguntaba cémo estaba, pues ella es

la Ginica que me viene a ver aqui.”

4.2.1 La familia y sus relaciones con el enfermo.

Se considera que la vida en familia es un factor que va a obstaculizar o facilitar el
proceso de la enfermedad en pacientes terminales, autores como Sherr (op. cit.), Fuente
(1992), Valencia (1989) escriben que la familia y el miembro enfermo sufren ‘casi' el

mismo proceso.

Vicent-Louis (1991) considera que la familia de un enfermo terminal atraviesa por
las mismas etapas que el paciente y esto crea un ambiente de solidaridad y de descanso
cuando el sujeto fallece. Mientras que Masters y Carreto (1983, En: Ramirez y Hernandez,
1995) seiialan que las relaciones familiares constituyen una dimensién importante en el
contexto social en el que el individuo nace, se desarrolla y muere; entre el individuo y la
familia se establece una relacién de influencia reciproca, misma que se modifica cuando un
miembro de la familia enferma crénicamente. Igualmente Pfefferbaum (1985, En: Ramirez
y Hernandez, op.cit) plantea que la familia reacciona frente a la enfermedad, que su

estructura cambia, modificando los roles y no pueden seguir su actividad normal.

A pesar de dichos argumentos, desafortunadamente no existe un estudio concreto
que describa como se establecen estos nuevos roles dentro de la familia y mucho menos
existe la intencion de analizar las condiciones de la vida familiar anteriores que permitan la
construccion de una visién en conjunto de la manera en como se enfrentara la persona en el
periodo de ventana o en su condicién de enfermo terminal. Incluso Kluber-Ross (1975, En:
Ramirez y Herandez, op.cit) quien realizara un amplio estudio sobre las etapas
psicolégicas por las que atraviesan los enfermos terminales, no toma en cuenta los

antecedentes del sujeto y sus caracteristicas personales, como la estructura familiar, edad,
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condicién social, sexo, y lo que es mas importante su preferencia y ejercicio sexual. Lo que
nos lleva a cuestionamos sobre las investigaciones y sobre todo de las condiciones que se
manejan, pues no todos los pacientes terminales cuentan con una familia que les brinde los
cuidados necesarios para sobrellevar su situacién; aqui no nos referimos tan sélo a la
ausencia fisica de la familia, sino también a la falta de apoyo emocional que se le podria

dar al paciente, lo que en ocasiones lo lleva a buscar algunas otras alternativas de confort.

Algunas de estas alternativas son las creencias religiosas, pues juegan un papel
sumamente importante en la concepcién de la muerte que crea el sujeto, ya que muchas de
las veces se buscan explicaciones teoldgicas o metatedricas para que se llenen algunos
huecos sobre las cosas que no se pueden explicar. En este caso, el hecho de ya no existir, se

convierte en una pregunta que ningiin ser humano es capaz de responder.

Todo esto nos lleva a pensar que pueden existir varias formas en las que un enfermo

asuma su padecimiento, es decir, el estilo de afrontamiento que adoptara.

Valderrama (op. cit.) en su trabajo sobre mujeres con cancer cervicouterino, sefiala

las ocho estrategias de afrontamiento mas usadas en este tipo de pacientes:

1.- Negacion.

2.- Esfuerzos cognitivos orientados a la solucién del problema.
3.~ Racionalizaciones religiosas.

4.- Basqueda de apoyo social.

5.- Esfuerzos conductuales orientados a la solucién del problema.
6.- Enfocandosc en lo positivo.

7.- Autoverbalizaciones de confort.

8.- Resignacion.

Todas ellas tienen como objetivo resolver el problema y encontrar la mejor
estrategia para reducir las consecuencias emocionales de la enfermedad lo cual en
ocasiones conduce a cierto "equilibrio” emocional, independientemente de la enfermedad

que se trate. Este planteamiento reafirma nuestra postura ante la importancia que tiene la
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historia de vida de un enfermo terminal, pues nos da la pauta para pensar que él mismo

clige qué estrategia(s) le serd(n) mas itil(es) para decrementar su malestar.,

Debido al cardcter de nuestro trabajo creemos que seria de mucho valor conocer
cudles son los mecanismos que utilizan especialmente los pacientes de VIH/SIDA bajo las
condiciones de rechazo social, relacién familiar, preferencia sexual y relaciones laborales y
amistosas y si tiene similitud con los mecanismos utilizados por las mujeres que padecen
cancer y si estos se pueden extender a los familiares, pues todos se encuentran bajo la

misma tensién y ansiedad.
4.2.2 La relacién con la parcja.

El recorrido que la persona sigue desde recibir la noticia, hasta comunicarla a
quienes le rodean —padres, hermanos, amigos, familiares- nos abre una buena gama de
problemas que se deben de enfrentar. No obstante, las personas que hablaron con nosotras,
nos sefialaron, por medio de sus narraciones, la importancia del estado civil del infectado.
De manera que es necesario saber si el infectado es casado, vive en unidn libre o tiene una

relacion de pareja estable.

Lo anterior, también, nos llevé a considerar la preferencia sexual y la préctica
sexual. El término preferencia, en este trabajo, nos indica si la persona es homosexual,
heterosexual, o bisexual; por otro lado, por prictica sexual entendemos la responsabilidad
del individuo respecto de dos situaciones: ser promiscuo o no y el uso de métodos de
prevencidn.

Las dos condiciones arriba sefialadas nos llevaron a hipotetizar que existen maneras
distintas de enfrentar y afrontar conflictos socioculturales que implica recibir la noticia y
sobretodo de comunicarselo a la pareja. Suponemos que la trayectoria sexual de las
personas conduce a procesos completamente heterogéneos para asumir el periodo de
ventana y la fase terminal del VIH/SIDA. De manera que a partir de estas reflexiones

encontramos las siguientes trayectorias:
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1) Homosexual declarado: asumir el posible alejamiento de la familia, darse la oportunidad
de presentarse como tal y que el grupo de amistades sea homogéneo —los que aceptan su
condicidn- vestirse, hablar y asistir a lugares homosexuales sin ninguna restriccién; libertad
de ser promiscuo (p.e. los cuartos oscuros, los bares de cuero) o bien de vivir en pareja por

los periodos de tiempo que ambos permitan; o una combinacién de las ultimas condiciones.

Ru: " ... ser homosexual es muy dificil, cuando realmente estds decidido a cambiar lo
tienes que hacer bien, ser homosexual de cléset lo puede ser cualquiera, pero si pretendes

ser responsable, cuesta mucho trabajo... yo nunca fui promiscuo.... me cuidaba..."

2) Homosexual de closet: implica encubrir su condicién de homosexual, vivir una doble
moral —que lo perciban como heterosexual y darse el tiempo de vivir su homosexualidad- y

que el resultado sea el de conservar a la familia y al grupo de amistades.

Descripcién de Ru sobre Na:
Ru: *...se la pasa chillando, jJoto de closet!, Se hace la victima, pues si bien €l sabe porqué

esta enfermo, no acepta ser joto y se la pasa chillando por todos lados....”

Ma: “Ahora, después de tiempo, sé que él tenia relaciones sexuales con chicos mas jovenes
que €l.

(En ese momento Ma hizo una mueca de desagrado y le pregunté)

A: (Qué es lo que te molesta, que "Se" se hubjera infectado 6 descubrir que era
homosexual?

Ma: Realmente no me molesta que “Se" se hubiera infectado por haber tenido relaciones

con hombres, sino el que no se hubiera cuidado...”

4) Heterosexual soltero(a) promiscuo(a), con y sin responsabilidad de uso de condén o

que tiene informacién sobre la vida sexual de sus parejas.

Jo: “...me juntaba con muchachos mas grandes que yo y nos ibamos a los bailes... una
ocasion llegaron dos o tres mujeres de esas que trabajan en lugares de hombres y nos

cobraban uno o dos pesos por dejarse tocar y hacerles cosas, pos ahi nosotros nos
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rascabamos los bolsillos y le ddbamos los centavos. Haciamos fila todos los muchachitos

atris de los arbustos, después era un batidero, pero ahi andaba uno.”

G: ¢ Te gustaria tener novia?

Jo: 8

G: ¢ A esa mujer tu le dirfas que tienes SIDA?

Jo: Si, y si me acepta asi nos iriamos juntos.

G: ¢Crees que una mujer quiera vivir contigo si le dices que tienes SIDA?

Jo: Si, por qué no, estoy siendo sincero con ella, no le ocultaria nada.

4) Heterosexual con pareja, promiscuo(a), sin responsabilidad en el uso de medios de

prevencién,

Le:"... yo vela que mi marido se ponia bien mal, se puso todo flaco y feo, me daba muy
mala vida y yo pensaba que estaba asi por desnutrici6n, se la pasaba todo el dia chupando,
su estado diario era estar borracho, una vez me lo tuve que llevar al hospital porque yo no
sabia que hacer, ahi me dijeron que él tenia SIDA y que lo mas seguro era que yo también...
me acuerdo que me la pasaba los dias enteros en el hospital con mi nifio en brazos... todo

esto hasta que él se murié..."

Las personas nos indicaron que debfamos atender a cada una de las trayectorias de
ejercicio sexual previo al momento de la noticia de la infeccién, debido a que la manera de
enfrentar los resultados y de afrontar la experiencia de saberse seropositivo tiene
implicaciones sobre la manera de vivir el periodo de ventana. En este sentido, suponemos
que los casos 2 y 4 son los més conflictivos para las personas, pues supone exponer ante
quienes le rodean su condiciéon de homosexual y de infeccion; y en el otro caso, el de
infeccion y al mismo tiempo, de ser responsable de infectar a su pareja a través de la

relacién sexual.

Una 1ltima consideracién que debemos de tener en cuenta, es la via de infeccién, A
lo largo del trabajo implicitamente se asume que las personas se infectaron a través de la

relacion sexual. Sin embargo tenemos que recordar que los casos de infeccién por
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transfusion de sangre infectada, por uso de agujas o equipo quinirgico no esterilizado,

también contribuyeron a la expansién del VIH.

En este marco, comportarse como heterosexual con pareja, promiscuo, sin
responsabilidad de uso de medidas preventivas es una condicién, desde nuestro punto de
vista, extremadamente dafiina. No sélo por el hecho de saberse infectado, sino porque
rompe con, al menos, dos pautas culturales bajo las que se construye la relacién de pareja:
La primera, son las significaciones de fidelidad, amor y confianza que unen a dos personas
para formar una familia; segundo, la de ser responsable de la transmisién de una epidemia
mortal. La ruptura de estas pautas, como lo indican los fragmentos presentados arriba,
pueden desembocar, al menos formalmente en 4 situaciones: a) que la pareja asuma y viva
la condicion de seropositivo de uno de sus miembros; b) que la pareja rompa sus lazos y no
se vuelvan a ver; c) dejarse morir, suicidarse; para analizar més detalladamente este
aspecto, mas adelante, en este apartado, retomaremos un caso que nos permitird desglosar
muchos de estos aspectos; d) la ultima — que nos parece la més frecuente, comin y que

desde el punto de vista de la epidemiologia, es las més peligrosa - el no mencionar nada.

A: Llegue a Arbol de la Vida temprano y como no tuve pacientes me puse a platicar con
Le, quien se encontraba en la cocina lavando trastes:

A: Hola, ;cémo te fue el fin de semana?

Le: Sali a pasear con mi hija y regresé muy tarde, pero fijate que estoy preocupada porque
dejé plantado a mi novio, porque quedamos de vernos en la tarde y ya no fui.

A: (Quién es?

Le: es un chico que vende cassettes en el mercado que estd aqui cerca de la casa, lo
conozco desde que liegue aqui, porque cuando pasaba él me hablaba (en forma de
coqueteo) hasta que me pidié que fuera su novia y le dije que si, asi que nos vemos los
fines de semana en el parque de la China y cuando voy a las tortillas.

Le: "...aun no tengo relaciones sexuales con él pues tengo un mes y medio de tratarlo
ademas €l no esta enterado de que tengo el SIDA, pues si se lo digo estoy segura que me
va a dejar, yo le digo que estoy cuidando a enfermos de SIDA en éste lugar ya que mi

marido y mi hijo sc murieron (sin decirle como) y que mi unica hija estd en adopcion..."
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En la literatura, encontramos algunos trabajos que aluden al probiema de la pareja
cuando enfrentan la infeccion de uno de sus miembros. Sin embargo, pensamos que no
toman en consideracion los momentos de recibir la noticia y de comunicarla, tampoco
toman en cuenta la trayectoria de préctica sexual de las personas infectadas. Nos parece
que los trabajos, de manera implicita, sugieren una pareja sin conflictos, solidaria y con
perspectiva de crianza.

Un cjemplo de este abordaje es el trabajo de Miller (op.cit.), que describe dos
situaciones que la pareja enfrentaria:

Iro. Para una mujer, infectarse es conflictivo sobre todo si planea embarazarse en el futuro
o ya lo estd; 2do. Se relacionan con el modelamiento que ocurre en las relaciones en las
que se sabe que ambos compaiieros estdn infectados, en donde la persona que tiene la

enfermedad crénica funge como modelo para el compaiiero(a) si también enferma.

Es posible que haya més tensiones por el cambio de papel que puede ocurrir en una
relacion que afronta el SIDA. La (el) amante o la esposa puede encontrarse repentinamente
que tiene que tomar el papel de administrador doméstico, psicélogo y asesor interno,
proveedor econémico y entretenedor, en tanto que el compafiero amado estd afrontando el
nuevo papel de paciente hospitalizado o de curiosidad médica. Algunas relaciones no

pueden soportar estas presiones por mucho tiempo y puede haber una separacién.

Le:”...en ese tiempo conoci también a "Os", con ¢l también tuve que ver, pero después,
porque cuando yo lo conoci tenia broncas porque su pareja lo acababa de correr de su casa,

que porque le habia pegado el SIDA..."

Una tension adicional se presenta cuando la (el) amante o esposa, propicia la
comunicacion abierta y clara sobre la enfermedad o infeccidn, es posible que ambas partes
estén deseando un comentario abierto, temiendo cada uno de los posibles efectos en el otro.
Algunos no hablaran de su trastorno simplemente porque no saben que decir o tratan de

evitar el sufrimiento, bloqueando toda referencia al mismo y se quedan callados.

Es una experiencia frecuente que el grado y calidad del contacto con el paciente
aumenta cuando las personas amadas también son una parte del proceso de asesoria

constante, también es importante reconocer que toda relacién tiene su propio patrén y estilo
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de afrontar y comunicarse. No obstante, segin Miller, la observacién general sefiala que

platicar ayuda al proceso doloroso de la afectacién y esta es una etapa vital para lograr la
armonia psicolégica.

Contrario a la postura anterior, Del Rio Zolezzi et.al (1995) enfatizan que en esta
situacién se debe esperar cualquier tipo de agresiones que funjan como desahogo de los
sentimientos encontrados de la persona. En seguida desglosaremos un caso que
corresponde a una relacién de pareja que actué completamente diferente a lo expresado por

Miller, y que al mismo tiempo reforzara nuestro anélisis.

Como lo habiamos expresado, existen valores morales que pueden conflictuar
mucho mas el hecho de saberse infectado del virus por medio de su pareja, consideramos
que la fidelidad, el autoestima y la confianza son aspectos que se ven seriamente daiiados,
de ahi que un punto nodal es hacer saber a la otra persona de la infecci6n, pues necesita de
calma y valor para aceptar la responsabilidad de haber sido el conducto de una enfermedad
mortal, Sin embargo los hechos son mas crudos y las consecuencias més tragicas de lo que

se puede describir aqui:

El caso de los heterosexuales promiscuos, sin responsabilidad en el uso de medidas

preventivas en el acto sexual. (a Brian y Verénica, in memoriam)

Nos encontrabamos en una fiesta familiar, cuando llego Yos con Ge, los dos se
notaban tensos e incluso tristes, cuando caminabamos por la calle, Ge preguntd:
Ge: ;Oye G, qué se hace cuando alguien esta infectado de SIDA, quién le debe dar la
noticia?
G: Esa informacion es delicada y es mejor que un psicélogo esté presente en ese momento,
sin embargo la labor de él debe comenzar desde el momento de que alguien quiere
realizarse la prueba, porque de salir positiva debe haber alguien que lo apoye y para eso
debe estar ahi.
Ca: Pero hay muchos laboratorios particulares que solo entregan el sobre porque lo que
dice ahi es tuyo, entonces tii tienes la libertad de abrirlo sin que esté nadie.
G: Pero eso no es conveniente porque si es positivo se puede cometer cualquier locura.

(Durante la convivencia ellos se segufan mostrando tensos y pensativos)
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G: I.Ql@' le pasn n“Ge yaYos?

Ca: Lo ‘quc‘pas‘xil es que un amigo de Yos se suicidé hoy en la mafiana y estd un tanto
depﬁnﬁda. »

G: ¢ Pero, por qué se suicid6?

Ca: Es que el chavo tenia SIDA.

(Llegé un momento en que Ge, Yos, Ca y Yo nos sentamos en la sala y ella comenz6 a
relatar lo que habia pasado con su amigo.)

G: (Por qué te enteraste de que este chico se habia suicidado, es algo tuyo?

Yos: Era un amigo, pero mas bien yo me llevaba muy bien con su novia, entonces é! me
pidi6 que yo lo ayudara para decirselo a Ve. Mira la chica era muy amiga mia, lo que pasa
es que hace tiempo que no la vefa pero yo conocfa a su novio por otros amigos y
obviamente por ella, yo veia que se llevaban muy bien.

G: ¢ Pero, por qué ta?

Yos: A pesar de que no nos vejamos frecuentemente siempre tuvimos muy bonita amistad
y supongo que Br confié en mf por la amistad que nos une a ella y a mi.

G: 1Y como pas6?

Yos: Lo que pasa que ¢l me llamé por teléfono una tarde y dijo que necesitaba verme
urgentemente porque tenia un problema muy grave, entonces me quede de ver con €l en
su casa y ahi me mostré los estudios de laboratorio que se habia realizado. No sé por qué
razdn sospechaba que estaba infectado y no le pregunté por qué, en ese momento fue lo de
menos, pero si le dije que por Ve no habia sido, porque yo sabia que ella le era fiel y sobre
todo que habia sido el primer hombre con el que clla habia tenido relaciones sexuales, que
incluso él sabia que ella era virgen y que mas bien lo habian infectado por otro lado.
Conversando Br me dijo que habia tenido relaciones con otra chica "X" y en ese momento
yo supe que ella lo habia infectado porque esa mujer ha tenido que ver con varias personas
en la escuela.

Después de esto, ¢l me pidié qué fuera a ver a Ve y le dijera que pasaba, que le enseiiara
los estudios de laboratorio, yo le dije que si iba, pero con la condicién de que é! fuera
también por que tenia que enfrentarla; recuerdo que él no queria porque no iba ha ser capaz
de decirselo y lloraba diciendo que no iba a poder mirarla. Bien me acuerdo que era la
final del mundial cuando llegamos a su casa, estaba el partido y nos ofreci6 palomitas y
refresco, yo recuerdo como se emocionaba cada vez que metian un gol, pero llegd el

momento ¥y yo le dije: "sabes qué, necesitamos hablar contigo de algo importante” vio
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.huestra cara e inmediatamente miro a Br y le pregunté ;qué pasa amor?, él no le dijo nada,
entonces yo intervine y le dije: "Sabes Ve tienes que hacerte unos estudios de sangre
porque Br esta enfermo™. Ella preocupada contesté ¢De qué estas enfermo? Yo le dije: los
estudios dicen que él tiene el VIH, por eso es importante que ti te hagas otros para saber si
1 también estas infectada. En ese momento me di cuenta de que su semblante cambié
totalmente, se puso pilida y no pudo moverse pensando -supongo- en lo que le habfa
dicho.

Ella contesté que no era necesario hacerse los estudios que si Br se los habia realizado y
eran positivos ya no era necesario hacerlos para ella. Sin embargo, empez6 a preguntarle a
€l ¢, Coémo habia pasado y por qué si ella no tenia otra pareja? Yo tuve que decirle que Br
habia tenido relaciones con "X" y que lo mas probable era que esa chica le hubiera
transmitido el SIDA. Yo recuerdo que en ese momento se puso a llorar y nos pidié que la
dejdramos sola. Desafortunadamente su mama me llamé6 para decirme que Ve estaba
hospitalizada por que habia entrado en una crisis nerviosa y que no paraba de gritar, no sé
si Br se haya enterado de lo que pasd, pero hoy en la maiiana él se suicid6, parece que se
colgd en el bafio. Ahora lo delicado esti en cdmo decirle a Ve que Br se suicid6; de
entrada es dificil asimilar que con la primera persona que tienes relaciones sexuales, por

que ella era virgen, te contagié de SIDA, como para que todavia le digan que él se maté.

Este fragmento pone al descubierto varios aspectos de caricter social, cultural y
psicolégico que se enfrentan en el momento de decidir con quién se van a tener relaciones
sexuales y que tan seguro puede ser el hecho de sentirse convencido de no ser portador del
VIH.

Aqui se trastocan varios puntos: el primero de ellos es el uso del condén que se
intenta popularizar para evitar el contagio no solo del VIH/SIDA sino de otras
enfermedades de transmisién sexual. Si consideramos que dentro de la sociedad mexicana
la mujer, cuando pretende tener la primera relacion sexual tiene establecido que debe ser
dentro del matrimonio o por lo menos con una pareja que ella considera estable "no es
necesario usar el condén en un primer contacto sexual con el ser amado porque de entrada
se espera una relacion de fidelidad”. En este caso en particular la chica decide tener
relaciones sexuales por primera vez con su novio por que lo considera fiel, con el cual

posiblemente pueda formar un hogar; en la 16gica de este pensamiento no es necesario que
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se use el condén. Ahora bien, gcual seria la reaccién de la chica si su novio desde un
principio le hubiera dicho que cada vez que tuvieran relaciones sexuales él usaria el

condoén?, suponemos que el primer sentimiento que se crearfa seria de desconfianza, y

obviamente hubiera desencadenado un rechazo a las relaciones sexuales, situacién que los

varones no se atreverdn a experimentar.

En nuestra sociedad el hecho de ser virgen y de establecer relaciones sexuales con
la misma pareja significa un compromiso sumamente serio pues implicitamente se entiende
que habra FIDELIDAD como fundamento de la relacién y que por eso no existen motivos
para dudar de la pareja con la cual se ha decido empezar la actividad sexual. Nos podemos
dar cuenta de que dos aspectos culturales se encuentran prese?y se involucran de una

manera conflictiva, estos son: El uso del condon’ y la fidelida

Estos pensamientos, que se entienden como implicitos, son los que llevaron a esta
chica a su desintegracién en todos los aspectos, es evidente que la relacién que ella
mantenia no era reciproca; las consecuencias de estos actos y creencias la llevaron a la
destruccién. Esta noticia, de tajo rompi6 con varios esquemas: el hecho de haber tenido
relaciones prematrimoniales, atenta contra las ideas que se manejan dentro de la familia

- si se profesa la religion cat6lica, se comete el pecado relacionado a los placeres de la came;
esta condicion lleva a pensar en la falta cometida, por que se ha abusado de la confianza de
los padres. Finalmente, la desilusion y el fraude que se experimenta por la pareja, pues se
han depositado en €1 todos los sentimientos amorosos y las expectativas de vida a futuro en

el sentido de crear una familia y tener hijos.

A través de esta experiencia ella vio derrumbarse una serie de valores que hasta ese
momento le daban sentido a su vida, la fidelidad, la confianza, el amor hacia la pareja, la

lealtad hacia ella, el compromiso, la comprension y el apoyo; contemplando este panorama

devastador que nos muestra los restos de una joven que ha visto disolver su vida en una
relacion en la cual ella no es la Gnica responsable, nosotras nos preguntamos, como
psicdlogas (qué podemos hacer cuando sélo quedan restos de valores culturales y sociales

que llevan a una forma precaria de visualizar la vida ante una enfermedad mortal?

! Remitase al apéndice 4 “El uso del Condén™ pp.159
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4.3, La visién: ... si me voy a morir, siquiera voy a disfrutar de la vida...”

Ahora entraremos a otro punto, que al igual que ¢l anterior causa polémica, pues
para los psicologos, y para cualquicr otro profesional, que requiera conocer el manejo
del paciente terminal siempre serd necesario remitirse a los estudios realizados sobre el
Proceso de Muerte. En nuestra bisqueda encontramos que existe un trabajo base, que
fue realizado por la Dra. Elisabeth Kluber-Ross (1975,en; Ramirez y Hernandez, op.cit),
quien menciond cinco etapas en el proceso de duelo del enfermo terminal: La primera
es la NEGACION, que se da en las primeras fases de la enfermedad o bien al enterarse
del diagnostico, en donde el paciente piensa que tal cosa no le pasa a él. La segunda fase
¢s la de SENTIMIENTO DE IRA, que se caracteriza por un odio contra todos los que lo
rodean y contra él mismo, pues todos los planes futuros se vienen a bajo. En la tercera
surge el REGATEO en donde se trata de impedir que se cumpla la sentencia, por lo
gencral es aqui donde el paciente recurre a todo aquello que le brinde una esperanza de
vida. En la cuarta se presenta la DEPRESION, en donde ya no puede negar su
enfermedad ni esconder sus temores hacia ésta. La fase se divide en dos partes, la
primera es la pérdida de cosas materiales y actividades, la otra se caracteriza por la idea
inminente de 1a muerte, En la fase final se encuentra la ACEPTACION, en donde se
pierde la esperanza y el dolor ya ha agotado todas las fuerza, por lo que se asimila la
idea de la muerte, poniéndose en duelo; esta se da por la ACEPTACION PASIVA de su

condicion, en donde inicia un estrechamiento progresivo de sus intereses.

Valencia (op.cit) sefiala que todas estas fases tienen un caracter adaptativo y se
desarrollan indistintamente, sin un orden, ademés de que algunos pacientes tienden a

tener regresiones a etapas supuestamente superadas.

Este estudio se ha convertido en un clasico para aquellos profesionistas que
pretenden generar un trabajo de terapia con los enfermos terminales. De hecho, es a
partir de aqui que muchos autores retoman su investigacién enfocdndose en poblaciones

especificas, recordemos el trabajo de Valderrama (op.cit) y sus mujeres con cancer.

* Esta frase es retomada de una conversacién con Le
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Miller (1993) es un autor que ha fijado su atencién exclusivamente en la poblacién que

nos interesa y realiza una andlisis interesante, que en este momento retomaremos.

Seifiala que el momento de la noticia es decisivo y que se pueden esperar un sin
numero de reacciones que se dividen en dos: Las emocionales que incluyen confusion,
negacion, desesperacion y enojo, entre otras; y las de caracter conductual como llanto,
enojo, aislamiento e interrogador hacia la situacién. Sin embargo, subraya que surgen
mas problemas cuando a las personas que se les dice que tienen SIDA “bloquean™ la
noticia y parecen actuar como si nada fuera particularmente malo, levando este
comportamiento por meses con el afén de afrontar el impacto total del trauma . Seguido
a esto sugiere a los pacientes que no digan que esperan los resultados o el diagndstico,
este comentario lo sustenta en base a su experiencia, y sefiala que sin importar qué tan
aparentemente benévolas y tolerantes puedan ser las personas hacia otros, sus
reacciones, incluso la de viejos amigos pueden ser muy variables, se corre el riesgo de
que una confidencia compartida se convierta en una noticia de dominio publico. En
cuestiones de sexo es muy concreto y seflala que los compaiieros sexuales que no saben
que el paciente se encuentra en un grupo de riesgo de infeccidn quiza requieran conocer
los lineamientos para el “sexo seguro”, pero a su vez se pregunta ;como puede una
persona con la infeccién plantear ese problema sin lastimar del todo al (posible)
compaiiero? Ante esta situacién dice que “La primera regla es aclarar cual actividad
sexual estdn preparados para disfrutar (masturbacién mutua, besos “secos”, masajes,
entre otras), para ello puede ser util comentar algo como: “me agradaria realmente
acostarme contigo, pero s6lo si practicamos el sexo seguro” Con afirmaciones de este
tipo no se revelard que la persona esta infectada, simplemente se demostrard su
preocupacion para evitar que se disemine la infeccién”. (1993, pp.37)

Como se puede observar, la postura de Miller es evitar que la persona se enfrente
de manera mediata a las respuestas de las personas sobre su enfermedad, entendemos
que la razén se encuentra en el hecho de no perder estatus social y moral frente a la
gente, ademas de que si se aparenta estar sano se preservaran todas aquellas cosas que
forman parte de la vida, sin embargo, nos encontramos en una circunstancia dificil de
enfrentar desde el punto de vista social y psicolégico, por que se antepone la necesidad

de ser aceptado y de no evidenciar la vida de la persona, sobre la aceptaciéon del nuevo
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estilo de vida. También se suscita el problema epidemiolégico de que una persona que
se sabe portadora no haga saber a su posible pareja y a sus parejas anteriores de su
situacion, lo que propicia que la cadena se multiplique, pero de acuerdo a nuestra
experiencia esto es sumamente peligroso.

Le: sali a pasear con mi hija y regrese muy tarde, pero fijate que estoy preocupada porque
deje plantado a mi novio, por que quedamos de vernos en la tarde y ya no fui.

A: Quién es?

Le: Es un chico que vende cassettes en el mercado que esta aquf cerca de la casa, lo
conozco desde que llegue aqui, porque cuando pasaba él me hablaba (en forma de
coqueteo) hasta que me pidié que fuera su novia y le dije que sf, asf que nos vemos los
fines de semana en el parque de la China y cuando voy a las tortillas.

A: mmmm, que bien, pero no vayas a salir con una 'jalada’, ya le dijiste que tienes VIH?
Le: De pendeja... si se lo hubiera dicho ya me hubiera mandado a la goma....., le he dicho
sobre la muerte de mi hijo, de mi esposo y de la adopcién de mi hija y que actualmente
estoy trabajando en el Arbol cuidando a personas infectadas con el VIH/SIDA porque no
tengo a donde ir, pero no le he dicho que yo también estoy infectada (al momento de

comentarlo hizo un a mueca de risa, como si estuviera haciendo alguna travesura)
En otra conversacion:

A: LY a que vas a la Alameda?

Le: Pus a pasear y a ver a quien me encuentro.

A: Pero por qué haces eso, no crees que es peligroso que te relaciones con alguien, 3y si lo
infectas? ;Supongo que usas condén?.

Le: Pues si, a veces, depende de la situacion.

A: (Por qué lo haces?

Le: Oye me la paso encerrada todo ¢l tiempo aquf trabajando como negro toda la semana y
el unico dia que tengo para salir no tengo a donde ir, ademas estoy cansada de que me
digan que no puedo comer picante, no puedo comer carne, no puedo dejar de tomar mis
medicamentos, si me voy a morir, siquiera voy a disfrutar de la vida; si dejar de comer
camne me garantizara que voy a vivir, a lo mejor lo dejaba de hacer, pero como de todos

modos me voy a morir voy a disfrutar de las cosas. Adem4s tengo que aprovechar que
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fisicamente me veo bien y nadie sospecha que tengo SIDA, cuando me ponga mal ya no lo

voy a poder hacer aunque quiera...." >

Debido a estos frag tos es evid que tenemos discrepancias con la visién

de este autor, ya que con toda esta serie de “sugerencias” lo unico que genera es un
estado de autocompasién en donde en su afén de “proteger” a la persona no se da cuenta
que cuando pase su estado de "buena apariencia”, éste no contara con las habilidades
que le permitan adaptarse al progreso de la enfermedad tanto a nivel biolégico, como
psicoldgico.

Sin embargo, estamos claras en que estas posturas (refiriéndonos a Kluber-Ross
y a Miller) representan la visién del cémo un enfermo terminal vivencia su proceso,
pero todos estos argumentos no son suficientes para explicamos el caso de Le, ella
representa todo lo contrario a lo que se ha escrito sobre los enfermos terminales y
especialmente por ¢l VIH/SIDA, el lector tiene que traer a la memoria que fue una
persona que no comunicé su infeccién, que tenia libre albedrio para salir y buscar una
pareja casual que la hiciera sentir deseada, -pues su condicién de “persona sana” se lo
permitia- y sobre todo decidi6 rehacer su vida con un hombre que muy probablemente
no supo que era seropositiva. Ante esta situacién, (Cémo es que el psicélogo debe
trabajar? ;Cudles son los aspectos que se deben tener presentes? Y ;Qué se le puede
ofrecer a una persona para que siga su vida sin coartar sus aspiraciones familiares,
amistosas, laborales y amorosas? Son preguntas que Le ya no podré contestamos, sin
embargo, nos dejé trozos de su vida que nos mostraron el camino para realizar un
andlisis y generar una propuesta terapéutica que se empapa de las ensefianzas que
implicitamente nos dej6 esta mujer en un intento de seguir adelante y disfrutar de algo

que se tiene solamente una vez: la vida.

* Leacl apéndice 5 “Un caso muy especial” pp.163
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DISCUSION.

En esta parte, nos adentraremos en los beneficios que nos dejé el haber invertido dos
afios de nuestra vida escuchando y escribiendo los “sentires” de las personas que nos rodearon
porque a partir de ellos pudimos conocer gran parte del proceso de vivir con una gran carga
emocional, social y psicolégica originada por la infeccion del Sindrome de Inmuno Deficiencia
Adquirida (SIDA). Este apartado se dividira en dos puntos béasicos: I) tienen que ver
directamente con la intencion de los estudiantes de psicologia en cuestion laboral y que genera la
preocupacion de saber cuéles son nuestras posibilidades de trabajo como profesionistas en este
ambito y II) finaimente planteando nuestra aportacién terapéutica en la que se incluye e/
reconocimiento de la persona como enfermo responsable y III) cerramos con una breve

aportacion sobre cémo crear conciencia para tratar de prevenir el contagio en la poblacién.
I) Ser Humano: una posible oportunidad de empleo.

Cuando realizamos la entrevista para ingresar a la institucion, el psicélogo nos sefialé
que no era necesario estudiar para poder ingresar como amigo voluntario, mencioné que
cualquier persona que cubriera con los requisitos mencionados (ver parte 3) y que tuviera el
compromiso de tiempo requerido era un buen candidato. Empero pudimos notar que la mayor
parte de la gente que se integraba, contaba con alguna actividad relacionada con la enfermedad
del VIH o con una carrera humanistica.

También enfatiz6 que no deberiamos tratar a los enfermos como pacientes, que la
relacion con ellos deberia de ser de persona a persona, no de profesionista - paciente, ya que la
finalidad de los amigos voluntarios era de brindar compaiiia, comprension en la medida de lo
posible y sobre todo atencion, ya que muchas veces los amigos voluntarios ayudaban como
“enlace™ entre el paciente y el psicdlogo. Por tal razén, el vinculo deberia ser “amistoso™. Sin
embargo al charlar con nuestro coordinador sobre su recorrido para llegar a ser psicologo de la
institucion nos menciond que comenzé como amigo voluntario en Ser Humano y que después de
algunos meses tuvo la oportunidad de trabajar por que habia una plaza para dar servicio
psicolégico. Ademés, durante el transcurso de la conversacién nos dijo:

TESIS CON
FALLA DE ORIGF-
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"... la informacién de mi tesis la obtuve casi en un 100% de "Ser Humano" pues hay casi todo
lo necesario para abarcar la problemética del VIH-SIDA...".

Esta situacién nos hace suponer que a pensar de que la regla para entrar es no realizar
trabajo profesional la institucién, cumple con la funcién de ser un campo de entrenamiento
profesional encubierto, el cual algunos alumnos pudieran vislumbrar como un campo laboral; lo

importante es la experiencia que se gana.

Con esta experiencia nos dimos cuenta de la importancia que tiene el saber escuchar las
necesidades de las personas con VIH/SIDA vy regresarles, a través de nuestras reflexiones, una
modesta propuesta de terapia. Esta es nuestra contribucién y nuestro agradecimiento a quienes
viven con, y mueren por el VIH.

11) Alternativa de vida para las personas seropositivas.

Bajo esta premisa nos planteamos jCuales serian las alternativas de vida que se les
podrian presentar? Por 1o que vivimos en las Instituciones no gubernamentales y a través de las
charlas que mantuvimos con los enfermos podemos decir que actualmente su altemativa radica
en los principios tanatolégicos, que tiene como base ayudar a la persona terminal a morir lo mas
tranquilamente posible. En todo el proceso se intenta que la persona no sea presa de crisis
depresivas, sentimientos de culpa y sobre todo ansiosa ante el momento de fallecer; también
pretenden disminuir en lo posible los dolores fisicos que provoca la enfermedad terminal; sin
embargo, a nuestros 0jos, sdlo ofrecen "arreglar" todos los aspectos de la vida del paciente para

cuando llegue el momento de dejar a los seres queridos.

Encontramos que muchos de los pacientes pretenden como objetivo primordial
encontrar una pareja amorosa y sexual que les permitiera sentir la normalidad, de tal modo que
a pesar de ser seropositivos su cotidianidad no variara. En los relatos de las personas
infectadas podemos ver que las frases mas frecuentes son "quiero tener a alguien que me

acompaiie hasta que me muera”, "tengo novio, pero €l no sabe que tengo SIDA", "aqui no me
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dejan tener novio" (refiriéndose a la institucién Arbol de la Vida), este sentimiento no es algo
que para el personal de la salud pudiera quedar inadvertido y mucho menos para los
psicologos, entonces, ¢qué hacer ante las ganas de vida de los pacientes seropositivos y su
responsabilidad en la propagacién de la pandemia, {Cémo poder lograr que ellos sean los

promotores directos de los cuidados que se deben tener para evitar més contagios?

Terapia Para La Vida,

Ante esta situacién no podemos dejar pasar los sentimientos reales de las personas
entermas ni ofrecerles paliativos que no los convencen, porque en lugar de darles ayuda, los
llevariamos a actos indeseables como esconderse para encontrar una pareja o a mentir sobre su

supuesta tranquilidad emocional. Entonces ;qué se deberia hacer para evitar esto?

La TERAPIA PARA LA VIDA, como la hemos llamado, tiene como objetivo, ayudar a
los paciente seropositivos a vivir con su enfermedad siendo ellos los responsables de su
comportamiento, sin minimizar sus paliativos espirituales 0 a ordenar su vida para no dejar
"pendientes”, aqui la base se encuentra en las ganas de vivir que ellos tienen y no en la

preparacién para la muerte.

Esta opcidn, apenas delineada contempla:

A.- Considerar el peso emocional que se gesta de acuerdo a su trayectoria sexual (véase
4.2) al momento de la noticia, pues como ya se dijo en el apartado 4.1 y en palabras de Vallejo

Aguilar (1995) es *““una sentencia a muerte sin opcion a intervencion”.

B.- Comunicar la noticia se convierte en una de las primeras decisiones importantes

porque la persona debera analizar a quién y en qué momento decirlo.

C .- Tomar en cuenta el periodo de incubacién del virus y las opciones de vida

médicamente hablando, con la finalidad de:
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-Propiciar la creacién de nuevos pensamientos y actitudes que lleven a la persona a apropiarse de
una conciencia de autoexclusién y sobre todo a ensefiarle a vivir con la enfermedad y las
consccuencias de la misma.

-Ayudar a construir un Proyecto de Vida para el paciente.

Es importante seiialar que estas tres fases no son secuencialmente obligatorias y que
incluyen momentos especificos. Esto se debe a que las personas con las que convivimos nos
enseflaron que a partir de su condicion de homosexual o heterosexual, no reaccionan igual ante
la noticia de la infeccion, o bien ante la busqueda de opciones de cuidado y atencion. Estas

diferencias las puntualizaremos mas adelante.

También queremos hacer hincapié en que el manejo de estas fases estara en funcién de
la formacién académica del psicélogo, en donde puede elegir libremente tanto los métodos,
técnicas y procedimientos que desee abordar con el paciente; asi mismo no se deben dejar de
lado las caracteristicas de las personas pues le dardn la pauta para conocer su trayectoria

sexual, que como aclararemos, sera un punto decisivo en su manejo subsecuente.

A .- El momento de la noticia “una sentencia a muerte sin opcién a intervencién”.

Como se ha sefialado en el trayecto de la tesis, el PESO EMOCIONAL en esta circunstancia
es enorme, basta recordar los fragmentos relatados en el apartado 4.1 en que se nota que aun sin
saber de la infeccion, la serie de estudios médicos, preguntas y exdmenes ponen en tensién a la
persona, desde este momento, la angustia y la ansiedad son factores que se encuentran presentes

ocasionando una desestabilizacién emocional.

Estamos seguras que esta carga anterior, al momento de la noticia se va a vivenciar
difcrente, debido a la TRAYECTORIA SEXUAL individual, por que en funcién de ésta se
podrin asumir actitudes y pensamientos que los ayuden a enfrentar y afrontar la enfermedad.
Nuestra experiencia nos indica diferencias importantes entre los grupos de homosexuales y

heterosexuales, Recordemos la informacién sefialada en el punto 4.2 donde se nama el
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sentimiento de una persona homosexual y la reaccién que tiene su familia. Los homosexuales a
partir de su condicién se muestran solidarios y humildes ante la persona que los infecta, mientras
que los heterosexuales debido a la formacion social y al caricter de no tener comportamientos

“estigmatizados” , piensan que la probabilidad de infeccién es 1 entre 10,000.

Esta primera fase, la desdrrollaremos tomando como ejemplo la estructura de Ser Humano en
cuento a como se notifica al paciente de la enfermedad, pues consideramos que traeria beneficios
terapéuticos importantes (remitirse a el apartado 4.1). El beneficio directo es el cuidado que

ponen en darle la informacion al paciente lo mas clara y directa posible.

A continuacion describiremos la manera de abordar los diferentes momentos dentro de esta
fase, sin embargo queremos aclarar, que sigue siendo susceptible de cambios, pero sin descuidar

los elementos aqui planteados ya que desde nuestro trabajo son indispensables.

a) En el primer momento se debe establecer el rapport que permita indagar los motivos
por los cuales la persona considera la posibilidad de infeccidn, para esto se debe recolectar

informacion basica como :

Datos generales incluyendo direccion y/o teléfono. Estos datos pudieran parecer, sumamente
obvios, pero de acuerdo a las experiencias que tuvimos durante la elaboracién de la tesis
hipotetizamos que se pueden esperar reacciones emocionales devastadoras. En especial, nos
preocupan los heterosexuales (segin serian los *“promiscuos solteros y los promiscuos con
parcja” que no emplean medidas de proteccion) pues son el grupo mas susceptibles de riesgo. Ser
responsable de infectar a su pareja, o dejar a los hijos, si existen, en desamparo, son parte de las
mayores cargas emocionales, a partir de las que se desprenden tendencias suicidas, ocultar
informacion, abandonar a la familia. Estos pensamientos a su vez ocasionan que las personas no
regresen con el profesional a sesiones posteriores y sabiéndose portador de la infeccién, puede

perderse en el mundo del anonimato sin opcién de ayuda.

Desde el punto de vista epidemiolégico, seria muy importante reconocer la falta de una

base de datos confiable y estructurada directamente por aquellos laboratorios que cuentan con los
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medios para realizar la prueba, pues esto nos daria un valor agregado ya que daria cifras mas
precisas sobre las personas infectadas y en un momento determinado mediaria la localizacién del

paciente seropositivo.

Estado civil. Como se ha visto, el grupo heterosexual —en especial los casados- es el més
susceptible.

Con quien vive actualmente.
Principal motivo por el cual desea realizarse la prueba.

Fecha de la ultima relacion sexual y sexo de su parefa. Para poder vislumbrar un posible
periodo de ventana e incluso poder determinar la necesidad de realizar un seguimiento ante un
falso-positivo, esto bajo la premisa de que existe un lapso en el que aun y siendo portador no es
detectable debido a lo reciente del contagio. Este punto debe ser retomado para sefialar a la

persona si debido a esta circunstancia sera necesario realizar la prueba en otro momento.

Nimero de parejas sexuales y sexo de las mismas (que finalmente nos dard la trayectoria
sexual). Como lo hemos enfatizado recurrentemente la trayectoria de la persona nos da los
elementos necesarios para poder determinar las habilidades de afrontamiento con que cuenta, e

incluso para sondear el tipo de reacciones a presentar.

Saber cudl es su conocimiento sobre la pruebay la enfermedad. La informaci6n que se maneja
en el grueso de la poblacion sobre las caracteristicas de ésta lleva a una serie de distorsiones que
van desde los medios de contagio (“saliva, contacto corporal, sudor...”), el proceso de la
enfermedad (confusion entre lo que significa ser seropositivo y tener sida), hasta las pruebas
necesarias para determinarlo. Esto también nos indica la clase de informacién que tiene la
persona y al profesional le dard la pauta para saber cuéles son los datos que debe de dar y/o

cotregir.
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-PPoner a la persona en la posibilidad de ser positivo y cuestionar ;Qué haria? Y del mismo
modo cuestionarlo si fuera el resultado negativo. Al confrontar a la persona con ésta posibilidad,

nos podremos dar cuenta de sus expectativas.

- Cerrar la sesion indicandole que para la realizacion de la prueba serd necesario acudir a una
segunda ocasion. Debe sugerirsele al paciente que asista acompafiado con alguien de sn total
confianza, hacemos espécial atencion ante este punto porque en las lecturas realizadas, se nos
sefala que las reacciones pueden llegar a ser fatales (apartado 4.1) ademaés la gente de la cual se
recogieron los fragpmentos de vida apuntan hacia la generacién de pensamientos y actos que
tienen que ver con su muerte anticipada. En este sentido el “ACOMPANANTE” cobra una
importancia enorme, pues fungiria como el receptor, contenedor y cuidador de las acciones de Ia
persona, seria el primer apoyo externo que tendria para desahogarse o incluso el primer rechazo
al cual tendria que enfrentarse; en esta medida seria conveniente hacer de este
ACOMPANANTE un “amigo voluntario” (ensefiarlo a que tocarlo, comer con €, salir juntos, no
son factores de contagio, ver inicio de la parte tres) para apoyarlo mientras se completa el
proceso de preparacién para DAR LA NOTICIA). En el caso de que la persona insistiera en que
quiere estar solo, se debe de respetar la decision tomada; obviamente esto hace que la labor del

profesional se tome mas delicada pues no podra contar con alguien.

Para abordar esta situacion es necesario realizar una diferencia entre los
HOMOSEXUALES y los HETEROSEXUALES. En los primeros es necesario recordar que el
hecho de aceptarse como tales los llevé a re-significar todo tipo de relacién tanto familiares,
amorosas, laborales y sociales, esto los ha obligado a asimilar el rechazo y la exclusién, por lo
que sus valores son diferentes -por ejemplo la honestidad y libertad con la que aceptan tener
una pareja a parte de con la que viven-. El estar bajo la constante de que pueden ser
susceptibles de cualquier tipo de infeccién debido a su estilo de vida es lo que facilita la
aceptacion de saberse portador de una enfermedad de carécter mortal que los llevard
nuevamente al rechazo, por lo que no existen motivos para no hacerse acompaiiar por alguien
que ya tuvo la capacidad de aceptarlo. Los mecanismos que los ayudaron a aceptar ese primer

rechazo cobrarian mds valor por que los volverian a re-emplear.
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En el caso de los HETEROSEXUALES encontramos que las condiciones son
contrastantes, por que de ellos podemos esperar que “escondan” en la medida de lo posible “la
sospecha” de estar infectado, esto conllevaria a una negativa tajante a la sugerencia de ser
acompaiiado, por la necesidad de mantenerse dentro de la “normalidad”, en donde no se pone en
duda ante otra persona. En el caso de que aceptara ser acompafiado por su pareja, esta puede
colocarse en la misma situacion ontoldgica que él, si el resultado fuera positivo. Suponemos que
si la pareja estd presente puede ser por un interés netamente personal, llevando en el
pensamiento “si él es sano, ya la hice”, guardando asi la esperanza de que él sea el medio que le
confirme la respuesta, sin tener que pasar por ¢l momento de presentarse en el laboratorio y
solicitar la prueba.

Si es acompafiado por un “amigo™, el riesgo que se corre es que se pudiera socializar
la situacion de la persona y con esto ser sometido al juicio de sus compafieros. Si consideramos
que uno de los aspectos que mas se cuida es la imagen y el ro! que se tiene dentro de un grupo
social, esto rompe totalmente con la posicion adquirida. No debemos olvidar que este aspecto
sustenta mucho del comportamiento de los heterosexuales, quienes no cuentan con las
habilidades que desarrollaron los homosexuales en cuestion de exclusién social y su
afrontamiento. Por lo anterior podemos afirmar que es este grupo en especial quien representa el
mayor riesgo para la expansion de la pandemia del VIH/SIDA.

Finalmente, es necesario sefialar que el profesional de la salud debe de recabar toda la
informacién aqui vertida ya que consideramos que es la minima indispensable para que se
puedan analizar aspectos como: cudl es la posibilidad real de infeccion, tiempo de incubacién y
los mecanismos psicolégicos de afrontamiento; sin embargo, no quiere decir que deba de hacerse
bajo el orden antes descrito ya que dependera del estilo del profesional y la respuesta del
paciente.

aa) El segundo momento lo dividiremos en dos planos, el primero radica en dar toda la
informacion referente sobre la enfermedad, esto obliga a conocer en profundidad, los aspectos
médicos, psicoldgicos, sociales, costos y beneficios; el segundo momento esta destinado a que la

persona realice todas las preguntas necesarias para no crear falsos conceptos.
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En el primer plano, la informacién se dar4 tanto a la persona que solicita la prueba, como

a su acompaiiante (en el caso de que asista), ¢l esquemna propuesto es el siguiente:

Qué clase de enfermedad es.

Qué significa SIDA.

Agente causal.

Origen y evolucion.

Como se transmite y qué puede hacerse para evitar la infeccién.

Panorama epidemiolégico.

Diferencia entre portadores asintomatico o seropositivos y SIDA (proceso de la enfermedad
biolégicamente sin olvidar la importancia del PERIODO DE VENTANA). El recalcar las
caracteristicas de este periodo le permitira a la persona vislumbrar la posibilidad de sentirse sano
a través de mantener un régimen de vida con el que pueda mantener un estado fisico, biolégico y

psicolégico apropiado.
Informacion sobre los medicamentos existentes.

- Uso adecuado del condon. Este punto es importante por que independientemente de cuél sea

el resultado, sera el medio propuesto para protegerse de una infeccion o re-infeccion.

luformar de L . ia_de FALSOS —POSITIVOS. en L ba Eli la i ia d
vealizar la pruebha confirmatoria WESTER-RLOOD. _Si el resultado fuera negativo, pero la
persona es considerada como miembro de grupos de alto riesgo, seiialarle que tendra que realizar
el examen a los 3 y 6 meses con la finalidad de descartar totalmente la infeccién, ademas de que

se le sciialara el cuidado que debe tener al mantener relaciones sexuales.

Compromiso comunitario (enfatizando que las personas pueden fungir como agentes de
prevencion). Aqui lo que se pretende es fomentar una re-educacion a dos niveles: el primero esta
cn funcioén de si el resultado es positivo, en donde la persona podré darse cuenta del tipo de trato

al que puede aspirar; el segundo se da si el resultado es negativo, pues en ese caso esta misma
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persona tendra el conocimiento necesario para entablar una relacion sin prejuicios con la gente
infectada,

En este momento le pediremos al acompafiante que salga para poder dar paso al segundo
plano. Sin embargo, si el solicitante desea que su acompaiiante siga con €1, se le permitira la
estancia.

En el segundo plano de este momento se contestaran todas las preguntas que haga la
persona con un lenguaje accesible, preciso y directo, finalmente se le cuestionard nuevamente
sobre las acciones que tomaria ante un resultado positivo o negativo, con la finalidad de
comparar las respuestas de el momento anterior. Se esperaria que la persona resignificara la
enfermedad y visualizara opciones més claras, también se intentaria, en la medida de lo posible,
sembrar en ella la conciencia de su autocuidado ya sea como posible portador o como generador
de cambio hacia otros.

Si se hubieran asimilado los conceptos, se mandaré a la persona para que se realice la
prueba -para esto seria favorable tener un convenio con un laboratorio que entregara los
resultados al profesional, de tal manera que no sea una tentacién, el sobre con el resultado, e
intentar abrirlo antes de llegar con el profesional de apoyo-, indicindole que tendré que regresar
para hacerle saber el resultado, para lo cual debe de asistir con su acompaiiante. Si por alguna
razon en este momento no asistié con su acompaiiante es necesario hacerle hincapié en que seria

necesario que lo reconsiderara para el tercer momento.

Si se presentara su acompafiante para la iniciacion del tercer momento sera indispensable
tener una charla con las mismas caracteristicas del primer plano del momento dos, antes de dar
los resultados.

aaa) En el tercer momento se debe retomar la informacién del momento dos y con ello
verificar si los conceptos siguen claros, ademas de que muy probablemente tenga més dudas, las
cuales deben ser resueltas. En este momento el profesionista (desde su perspectiva) debe valorar

si la persona cuenta con los elementos suficientes para recibir la noticia, si considera que NO ES
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OPORTUNO (aun y cuando ya se tenga cl resultado) se debera citar a 1a persona para un cuarto
momento como méaximo para dar el resultado. Desde nuestra perspectiva este cuarto momento es
¢l limite, por que la gente pudiera desesperarse y buscar otros medios para enterarse del
resultado, esto lo sustentamos en el hecho de que existe informacién generalizada que asegura

que la respucsta de la prueba se puede obtener en tiempos muy cortos.

Independientemente de que sea la tercera o cuarta ocasién debemos tomar en
consideracién las indicaciones que se nos hacen en el apartado 4.1. con respecto al ambiente
que se debe tener en momentos como estos. Se debe estar preparado si la noticia resulta
positiva, el profesional tendré que mantener una actitud tranquila y serena con la intencién de
apoyar a la persona, que sin duda alguna no podra racionalizar la informacién en ese momento,
por lo que debe de permitirsele expresar libremente sus sentimientos sin hacer ninguin tipo de
comentario, sugerencia u observacién, hasta que se pueda establecer nuevamente una
conversacion con ella, si permanece en ese estado serd necesario retomar las repuestas que dio
(solo las positivas) sobre lo que haria si el resuitado fuera positivo y ofrecerle la posibilidad de
planear su vida considerando las ventajas del periodo de ventana y de las alternativas en
cuestién de medicamentos. En este momento el profesionista fungird como un contenedor de
sus emociones, es decir, debe hacerle ver al paciente que es el tnico —junto con su
acompafiante, si es que decidid tenerlo- que sabe la noticia y que esto lo pone en ventaja,
pues se convierte en su apoyo real, hasta el momento que decida informar de su enfermedad.
Con estos elementos se le invitara a asistir a una terapia que le permita re-estructurar su futuro
a partir de la nueva situacién, en otras palabras “se le hard ver” que el hecho de ser

seropositivo no significa muerte a corto plazo.

Hasta este momento hemos planteado la primera fase que consideramos es el cambio
absoluto de vida. Como se muestra, sélo se hace referencia a las personas que asisten con un
profesionista SIN SABER DE LA NOTICIA, es decir, aquellas con las que se puede tener
contacto desde que tienen la inquietud de saberse infectadas; sin embargo, estamos concientes
que no siempre es asi, cuando esto suceda, los momentos 1 y 2 seguirin siendo la base de la
terapia.
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A partir de aqui, el psicologo debe de contar con las capacidades y habilidades necesarias
para poder trabajar directamente con las perspectivas de vida que se deben generar como
resultado de la terapia.

B.- Comunicar la noticia, una de las primeras decisiones.

En esta, como en todas las fases, es indispensable que el psicdlogo no pierda de vista que
la depresion es un factor que se encontrard como una constante, Robert y Lamontagne (1977,
en; Salinas Rodriguez, s/f ) la consideran como "un estado de tristeza patolégica, acompaiiada
de una marcada disminucidn del sentimiento de valor personal y de una dolorosa consecuencia
de disminucién de la actividad mental, psicomotriz y organica" (pp. 3) . Si este es el panorama,

es claro que el trabajo psicolégico tiene que ser muy preciso y efectivo en todos los momentos.

En el trabajo con las personas, nos dimos cuenta que el socializar la noticia es la
decision mas dificil, por que se juega la vida futura, lo cual resulta un hecho sumamente
complicado; desde nuestra perspectiva existen tres momentos dentro de esta fase que deben ser
considerados como nodales dentro de la terapia, ya que nos serviran para fomentar los
pensamientos y acciones de la persona para que pueda a adoptar un estilo de afrontamiento.
Es importante sefialar que los homosexuales tienen cierta ventaja por que ya experimentaron el
rechazo, sin. embargo los heterosexuales tendran que recorrer ese mismo camino que los
llevara a sentir por PRIMERA VEZ la exclusion social.

b) Momento uno: Enfrentar la noticia a través de la verbalizacion como parte de la
aceptacion de la realidad. El trabajo del psicélogo se tiene que enfocar a ser lo mas preciso y
directo, esto implica que asuma su papel de guia y no caiga en la actitud de proteccién al no
hablar las cosas de manera real, ademas, tendra que enfrentarlo constantemente, haciéndole ver
que la sospecha ya no existe y que en funcion de eso es necesario enfrentar la situacién. En
este momento lo que nosotras sugerimos es que se retome el discurso de la persona en base a
los pensamientos positivos expresados en la primera fase, haciéndolo sentir responsable sobre

lo dicho, es decir, que no se le dé opcién de arrepentirse o generar expectativas en base a lo

negativo, en funcion de esto, se le confrontara ante la necesidad de comunicarlo a quienes lo

s - e ks o e - 1
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rodean como ¢l preambulo a su nueva situacién de ENFERMO RESPONSABLE.

En este momento, el psicélogo debe de tener una idea de cuéles con las habilidades con
las que cuenta la persona y cuéles puede llegar a desarrollar, esto considerando su trayectoria
sexual y su reaccion ante la noticia, también podria valerse del ACOMPANANTE (no
debemos olvidar que fue a través de €l que se dio el primer sondeo de una posible reaccién de
otros) para darle conﬁar.lza a la persona y asi orillarlo a dar a conocer la noticia lo més pronto
posible con al finalidad de liberarse de la tensién y compartir sus emociones; sin embargo,
también se le debe seiialar a la persona que las respuestas que va a recibir son muy amplias y
que tiene que estar preparado para soportarlas porque de ahi naceran los mecanismos para

atrontar a la gente, que no se encuentre en su circulo social més cercano.

En este caso el profesionista debe de estar muy pendiente de quiénes serén las primeras
personas a comunicérseles la noticia y el peso emocional dentro de la vida del paciente, por
que estas reacciones son el parametro y la base para gestar los nuevos pensamientos y la vida
futura. No se debe olvidar que en este momento, la depresién puede hacerse patente a

diferentes niveles y que tendra que estar preparado.

bb) Momento dos: Enfientamiento el rechazo y la conmiseracion. La experiencia de
las personas nos indica que la primera reacciéon que han recibido por parte de sus seres
cercanos es el rechazo, muchas veces por el temor al contagio y otras tantas por su estilo de
vida, independientemente del caso. Sin embargo, cuando estuvimos en el “Arbol” nos dimos
cuenta que la “‘compasion” también es una reaccién comin para tratar a las personas enfermas,
el hecho de minimizarlas en el sentido de capacidad fisica, psicolégica y social los coloca en
una situacién de empobrecimiento que muchos asumen y mantienen (apartado 2.3); los AA y
NA marchan en otro sentido, en el cual las preguntas y los constantes enfrentamientos son
parte del “tratamiento™ que lleva al resurgimiento de la persona como responsable directo de
su vida y de las consecuencias de sus decisiones. Debido a los resultados de la forma de
trabajar de estos dos grupos, nosotras consideramos que la diferencia radica en la “no
conmiseracién”, pues se obliga a las personas a aceptarse como las tinicas responsables de su

situacion.
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En este momento lo que se busca cn la terapia es que el paciente seropositivo sea capaz
de vivir con la enfermedad y que tenga la libertad de hacer saber a los demés que es una persona
infectada que morird en determinado tiempo, sin que esto lo lleve a sentirse rechazada, que al
igual que los A.A. y N.A. se asuma como una persona que por medio de su experiencia puede
ayudar a los otros a sobrevivir; también se pretende que se haga responsable de su bienestar
fisico y emocional y que logre superar la necesidad de autocompasién y/o conmiseracion. En
otras palabras, se pretende que la persona adopte formas de autocuidado y autosuficiencia, que le
pennitan sobrellevar su enfermedad y que a su vez, pueda ensefiar a otros estos mismos formatos
para mantener su calidad de vida

bbb) Momento tres: El impacto epidemiolégico de comunicar la noticia. El que una
persona se sepa portadora del virus nos habla de que a su vez existen otros que forman parte de
la misma cadena de infeccién y que probablemente no lo saben, en este sentido cuando
hablamos del “impacto epidemiolégico™ nos referimos a la aportacion que la persona infectada

puede hacer comunicando su situacién a otros. La reaccién esperada es que:

-la persona infectada da a conocer la noticia, como consecuencia
-habra alguien que lo comunicard a més gente, lo socializara, y;
-si alguien sospechar de contagio se hara la prueba; de no ser asi,
-tratara de no acercarse a la persona infectada, y otros,

-buscaran la manera de continuar el contacto, pero con precaucion.

El beneficio que nosotras vislumbramos es que si existen personas posiblemente
infectadas y conocen la noticia, muy probablemente acudan a realizarse €l examen, si esto
sucede se pueden detectar mas casos de seropositivos y realizar este mismo procedimiento de

verbalizacion de la enfermedad para tratar de frenar la pandemia.

Ahora bien, el riesgo que se corre se enfatiza mas en el grupo heterosexual, pues
debido a las circunstancias sefialadas, son menos propensos a buscar ayuda a pesar de tener la
sospecha de la infeccion, esto es un gran obstaculo por que lejos de salir de la duda prefieren

seguir su vida con la posibilidad de un contagio real o bien de una re-infeccién. Otra
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desventaja seria que se puede propiciar una psicosis entre el grupo cercano de la persona

intectada, més si esta fue promiscua sin la utilizaciéon de métodos de proteccion.

A pesar de esto, seguimos pensando que el dar a conocer la noticia beneficia tanto a la

persona afectada como a la gente que se involucrd con ella en un momento determinado.

El resultado que se espera en esta fase esta enfocado a dos niveles: el primero estd en
funcion de la aceptaciéon que la misma persona pueda lograr sobre su nueva condicién; y la
segunda, la cual consideramos tendra mas peso aqui, se refiere al grado de aceptacién que se
logre o se genere en los demds, es decir en la gente que lo rodea, quienes finalmente fungirin

como catalizadores de las estrategias a seguir.
C .- El ser seropositivo y las opciones de vida.

Independientemente de la corriente que se maneje, el objetivo de la Terapia para la
Vida, es el visualizar a los pacientes infectados como individuos que a pesar de que tienen
que modificar radicalmente su vida, desean seguir con actividades que les permitan sentirse
ttiles e incluidos en una sociedad que hasta ahora los ha rechazado; implica también
trapsformar los pensamientos de muerte y conmiseracién en razonamientos que les permitan
estar cerca de las personas que quieren sin la sensacién de encubrimiento, que sean capaces de
asumirse enfermos, conscientes de los cuidados que tienen que realizar para evitar el contagio
y que la gente los visualice de la misma manera. Esto quiere decir que como base debemos
tener la aceptacion del enfermo como tal; esta sugerencia se hace bajo la consideracién de que

las fases planteadas no son secuenciales.

¢) En el primer momento de esta fase el trabajo psicoldgico consistiria en tratar de
rescatar de las cenizas los valores y aquellas creencias que nos permitan empujar a la gente a
buscar alternativas de vida, para lograrlo es indispensable tratar la re-estructuraciéon de las
idcas, los sentimientos y las actitudes, impulsando la creacion de nuevos pensamientos que no
solo sirvan como placebos sino como un estilo de vida, esto implica ENSENARLOS A
VIVIR CON LA ENFERMEDAD. Dentro de todo lo anterior se le recalcaré que el periodo de
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ventana dependera de su estado animico, sera esencial hacerle saber que 1a depresién —a pesar de
ser una acto inherente a ia situacion- es un factor de alto riesgo debido a que propicia la
disminucién de las defensas dentro del sistema inmunolégico, lo que traera como consecuencias
presentar enfermedades oportunistas como gripes y diarreas (por ejemplo). Se hard un
recordatorio de lo que implica el periodo de ventana biologicamente y las repercusiones positivas
y negativas del uso de medicamentos, ademas de subrayarie que su estado psicolégico tiene un
peso importante para poder mantener y ampliar este periodo, que como ya se dijo, es €l momento

en ¢l cual tiene una apariencia sana.

Es necesario considerar que en los homosexuales el trabajo a desarrollar estard en funcién
de hacerles ver las habilidades ya desarrolladas para que las retomen y las adecuen a su nueva
condicién, Tenemos que recordar que ellos han decidido autoexcluirse de un grupo, (que era el
de los heterosexuales), e incluirse en otro, con quienes comparten el mismo estilo de vida;
mientras que en el grupo de los heterosexuales el trabajo estara enfocado a generar y desarrollar
toda una seria de habilidades que les permitan vivenciar de una manera clara su propio proceso
de autoexclusion.

cc) En el segundo momento ¢l psicologo debe de llevar al paciente a no perder de
vista su Historia de Vida y su Trayectoria Sexual como fundamentos para generar las
estrategias de afrontamiento. Recordemos que Valderrama (apartado 4.2.1.) en su trabajo sobre
mujeres con cancer cervicouterino, sefiala las ocho estrategias de afrontamiento mas usadas

en este tipo de pacientes:

1.- Negacion.

2.- Esfuerzos cognitivos orientados a la solucién del problema.
3.- Racionalizaciones religiosas.

4.- Busqueda de apoyo social.

5.- Esfuerzos conductuales orientados a la solucién del problema.
6.- Enfocandose en lo positivo.

7.- Autoverbalizaciones de confort.

8.- Resignacion.
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Esto reafirma nuestra postura ante la importancia que tiene la historia de vida de un
enfermo terminal, pues nos da la pauta para pensar que él mismo elige qué estrategia(s) le

sera(n) mas til(es) para decrementar su malestar.,

ccc) En un tercer momento ¢ independientemente de la estrategia utilizada, el psicélogo
debe encaminar a la persona‘hacia la creacién de una nucva conciencia de Autoexchusién, la cual
implica que aproveche las reacciones emitidas por la gente con quien compartié la noticia para ir
generando su propio grupo de “amistades™, es decir que esto le permita darse cuenta que asi
como en un momento dado ¢l fue objeto de exclusion, a su vez tiene la posibilidad de “excluir” a
aquellos que no entiendan o no le “convengan” para poder VIVIR su enfermedad, con lo que se
les dara la confianza de saber que los que se acerquen lo haran bajo ese supuesto y no habré que

esconderse o apartarse, "quien se quiera acercar, que se acerque”.

La re-educacion, entendida como el proceso de autoexclusién del paciente, también nos
lleva a reconsiderar el desarrollo de las practicas sexuales, pues no se puede tener la idea de que

el paciente seropositivo se vuelve un ser asexuado a partir de que se sabe enfermo.

Como lo muestra el caso de Le, las relaciones sexuales son un aspecto importante a
cubrir y se busca a la persona o personas que puedan satisfacer esta necesidad, ante nuestros ojos
la conducta de ella de ir y buscar un hombre con quien estar no, sélo muestra un acto de falta de
conciencia y responsabilidad al saberse un foco de infeccién, sino que esto no le impide dejar de
sentirse deseada. Podriamos decir que su conducta tiene origen en la idea de que antes de ser
portadora del virus, ser esposa y madre, primero es una mujer que requiere de la atencién de una
pareja y las recompensas corporales que esto implica. Recordemos que Le es una persona que
estaba "albergada” en la institucion Ser Humano y que cada fin de semana tenia el derecho de
salir al exterior sin ser cuestionada sobre su destino y que esta libertad la empleaba para ir a la
Alameda a buscar una pareja "casual” con la cual estar y a 1a que no le decia que portaba el virus
del VIH; esto nos coloca ante una situacién embarazosa, por que si ella quisiera comentar los
deseos de mantener una relacion sexual, se encontraria ante la negativa de esa posibilidad, la
tratarian de persuadir con el argumento de que podria infectar a otros de una enfermedad de

caricter mortal e incluso se estaria arriesgando a que se le negara la posibilidad de salir; sin
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cmbargo, a sabiendas de estos comentarios la opcién que tomé fue guardar para si sus deseos y
.ejecutarlos cn la clandestinidad.

Este solo ejemplo es lo que fundamenta el hecho de re-ensefiarle a los pacientes los
métodos mas convenientes o adecuados que les permitan ejercer su sexualidad siendo honestos y
responsables. Si pretendiéramos decirles que la sexualidad esta negada para ellos, por ser un foco
de infeccion tal vez los orillariamos a mantener actitudes como las de Le y con ello propiciar la
expansion de la pandemia, pero si consideramos que pudieran relacionarse con personas
infectadas al igual que ellos bajo una serie de cuidados que evitaran en lo posible la re-infeccién,
se podria tener un mejor control de las personas seropositivas sin coartar sus ganas de ser amados

y recibir caricias y besos como muestra de ello.

ccec) Finalmente, planteamos el momento cuatro, en donde delinearemos la creaciéon
del Proyecto de Vida, el cual implica trabajar sobre planes a corto, mediano y largo plazo de los
aspectos que para la persona son importantes como la familia, el trabajo, y -si la hubiera-, la
pareja. En la medida de lo posible se mantendra su ritmo de vida y se harin cambios paulatinos
de acuerdo a el estado fisico y psicologico. El proyecto no debe de perder de vista los siguientes
puntos:

-Apoyos emocionales con los que cuenta. Con ello nos referimos a las personas que le

ofrecen ayuda en el entendido de no conmiserarlo, sino de propiciar actos que eleven su

animo, y que funjan como un factor de empuje.

-Metas. Directamente hacemos referencia a las actividades que lo motiven a alcanzar

objetivos reales ya sean de caracter laboral, familiar o amoroso.

-Estudios médicos. Este punto es esencial, pues de esta informacién depende la

proyeccion de planes, médicamente la carga viral indica los avances progresivos de la

infeccion y los posibles sintomas de deterioro que se presentaran.

Toda esta informacion delineara la vida de la persona y permitiré estimar los tiempos en
los cuales debera cumplir sus deseos. Es por demds sefialar que ¢l terapeuta tienen que estar

presente en todos los momentos apoyando a la persona, a sus familiares, amigos y pareja, si la
hubiera.
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111) Una aportacién extra: re-educacién, una forma de concientizar.

A pesar de que hemos reflexionado sobre los problemas que enfrenta la persona que se
sabc portadora del VIH, nos queda todavia una gran interrogante y sobre todo una
preocupacion a nivel social y epidemioldgica ¢Dénde esta ta chica seropositiva que infect6 a
Brian?, ;Sabe que es portadora, y si no lo sabe seguira teniendo relaciones sexuales con chicos
sanos? De ser asi, la historia de Verénica tiende a repetirse muchas veces y durante mucho

tiempo, y al igual que ella, otras chicas sufrirdn el hecho de estar infectadas.

Obviamente esto nos lleva a una tarea sumamente dificil, que nosotras planteamos como
un proceso de RE-EDUCAR o RE-ENSENAR a las familias y a la gente que los rodea que el
saludar, convivir o tocar no son vias para una posible infeccién y que al igual que la gente sana
pretenden seguir su vida con las limitaciones que esto lleva, como puede ser el no exponer a otras
personas a objetos punzo cortantes que usen para su aseo personal como son el rastrillo y el corta
uiias. Desafortunadamente pretender re-educar a la poblacién sobre los sentimientos que
experimentan los enfermos de VIH/SIDA cuando son rechazados resulta una tarea més que
compleja, pues se tendrian que confrontar valores a todos los niveles con una poblacién

sumamente heterogénea que incluso no se muestra receptiva.
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APENDICE 1
UNA BREVE REFLEXION DE LA SOBREVIVENCIA
ECONOMICA DE DOS INSTITUCIONES NO
GUBERNAMENTALES.

Es importante reconocer que el problema fundamental tanto para las instituciones
gubernamentales como las construidas por la sociedad civil es el costo del tratamiento. Para
reforzar el argumento, el trabajo de Allen (1997) seiiala que el 90% de los 22 millones de
habitantes infectados con VIH/SIDA en todo el mundo viven en sociedades sin recursos
financieros para pagar el precio actual de los tratamientos. En tales economias, sera muy
dificil que el aparato estatal pueda canalizar recursos para la atencién de las personas
contagiadas, lo cual nos lleva a pensar que existe reailmente una gran necesidad de contar con
instituciones no gubernamentales que permitan a personas con bajos recursos poder contar con
¢l apoyo necesario.

En economias donde los recursos no son suficientes, como la mexicana, para enfrentar
el problema de la expansién del VIH/SIDA | el estado trata de hacer una evaluacion del gasto,
es decir, de conocer en qué se gastan los escasos recursos y cuél es la poblacién beneficiada.
Un ¢jemplo de tal estrategia es el trabajo de Bronfinan y Lopez (1997) donde ser presenta una
evaluacion de los servicios de apoyo y consejeria que se ofrecen a los pacientes con SIDA,
ofrecidos por las instituciones gubernamentales y las instituciones no gubernamentales del
Estado de Morelos. Un primer aspecto, que resalta en esta investigacién, es que la consejeria
se concibe en dos formas: desde una perspectiva "restringida" -como la ayuda psicoldgica que
se brinda al paciente y su familia en etapas previas y posteriores a la prueba para VIH/SIDA- o
bien una perspectiva "amplia" - conjunto de actividades de informacién, educacioén, apoyo y
asesoria a pacientes, familiares, grupo social y poblacién general, que se desarrolla con
propdsitos de prevencién y manejo social del problema. Un segundo aspecto que subrayamos
fue que la relacion entre la consejeria con otros servicios, como la atencién médica, presenta
modalidades diferentes segun se trate de una instituciéon gubemamental o no gubernamental:

En las primerss, la consejeria se ofrece casi siecmpre como un servicio complementario y
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derivado de la atencion médica que alli sc presta; en cambio, en las instituciones no
gubernamentales este servicio se considera una actividad fundamental y es en casi todos los
casos complementaria de la atencidon médica que los pacientes reciben de otras instituciones,
lo cual significa que en varias ocasiones los pacientes van de una institucién a otra en busca

del servicio que requieren.

El trabajo citado, nos llev6 a precisar algunas cuestiones relativas a la calidad de los
servicios que se ofrecen. En primer lugar, encontramos que las instituciones por las que
pasamos ofrecen servicios de consejeria restringida, en el sentido expresado anteriormente; y
solamente una de ellas, Ser Humano, es capaz de integrar la consejeria al resto de los servicios
médicos y odontoldgicos. En segundo lugar, no es responsabilidad de estas instituciones
ofrecer una perspectiva de consejeria amplia, en la medida de que estas tareas las han hecho
suyas las instituciones gubernamentales; en otras palabras, el Estado eligié una estrategia de
prevencion para atacar el problema de la expansién del VIH, de manera que los recursos se

orientaron a cumplir con ese objetivo.

Durante nuestro recorrido de investigacion, nos dimos cuenta que Arbol de la Vida
se cred con la sola intencién de formar un grupo de personas enfermas que pudieran charlar
sobre su situacién y las cosas que los habian motivado para seguir adelante a pesar de la
enfermedad; incluso la directora nos comento que fueron varios afios los que no tuvieron
un lugar fijo donde realizar sus sesiones, como ahora. También nos comenté que cuando se
establecieron definitivamente en la colonia Claveria tuvieron problemas con los vecinos por
que les daba temor estar cerca de personas enfermas "... los vecinos recolectaban firmas por
que no querian que estuviéramos aqui... ya con el paso del tiempo se dieron cuenta que no
‘habia peligro y no se meten con nosotros...". Como en un principio se describié, la
* asociacién es una casa acondicionada que les permite sesionar todas las tardes e incluye a
enfermos emocionales y fisicos. Actualmente esta organizacion cuenta con el apoyo de un
patronato, conformado por profesionales, sin embargo no sabemos por qué son ellos

especificamente.
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Contrario a esto, Ser Humano no tiene como base de accién los "Doce Pasos" que
guian a los grupos anénimos. Esta asociacion se conformo con la ayuda de Psicélogos que
cn un momento anterior pertenecieron a Arbol de la Vida, ellos fueron la cabeza de la
estructura acompaiiados en su misién por médicos, enfermeras e incluso personal
administrativo. Su labor estd encaminada a la atencién especifica de los pacientes
VIH/SIDA, ya sea en etapa de portadores o en fase terminal; parte importante de su
sobrevivencia como institucion se basa en la realizacion de eventos masivos como bailes 6
cenas para la obtencion de fondos. En nuestra estancia nos esteramos que la mayor parte de
los recursos econdémicos eran donados por un patronato conformado por varios actores,
actrices y cantantes, que ademas de ayudar econémicamente permitian la entrada a teatros
para realizar colectas terminando cada funcién. En ocasiones algunas de estas
personalidades asistian a la asociacién para charlar y acompaiiar a los enfermos, pero estas
visitas no eran frecuentes.

Con todas estas actividades pudieron comprar mobiliario y material médico para poder
dar servicio, ademas de que parte del capital lo invierten en el pago del personal que se
cncuentra de planta como personal administrativo, personal de intendencia, las enfermeras y
los psicdlogos, que a pesar de que cobraban una cuota médica a las personas externas a las que
atendian, este dinero entraba directamente a la institucién.

Durante nuestro trayecto en las 2 instituciones no gubernamentales que nos
recibieron, nos dimos cuenta que basta que un grupo de personas expresen una
preocupacion, tengan un minimo de organizacién y cuenten con un local y ello posibilite la
creacion de una ONG, en el ambito de la salud. El problema que sigue, la bisqueda de
recursos para mantener tal organizacién no supone un gran problema, asi como tampoco es
dificil construir una estrategia de apoyo o consejeria. Nosotras encontramos que al menos,
existen 3 maneras de generar recursos para una institucién no gubemamental y en
consecuencia, 3 ofertas de servicio:

e Arbol de la Vida, que incluye busqueda de apoyos nacionales, ademés de los

donativos y cuotas que los familiares de los enfermos dan. Esta manera de
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sostenerse, a su vez desemboca en ofrecer servicios de trabajo de grupo como
cstrategia de autoayuda, con apoyo de profesionistas, o alumnos en servicio social.

Sc trata de lograr un maximo de ingresos y un minimo de egresos;

e La de las organizaciones andnimas que solamente se mantienen con los servicios de
sus afiliados y que decididamente trabajan como grupos de autoayuda, en donde el
profesional de la salud no tiene cabida. Los ingresos y los egresos sélo estén en

funcién de las necesidades de los miembros del grupo;

e Finalmente el modelo de Ser humano, en donde la voluntad de algunas
personalidades les permitié construir una estrategia para lograr donativos, solicitar
apoyos nacionales a través de las colectas en obras de teatro que desembocd en una
oferta de servicios médicos, psicolégicos, odontoldgicos, que se ofrecen tanto al
enfermos como a sus familiares. Complementado por una estructura administrativa

y con el trabajo de acompafiamiento de los voluntarios.

En términos generales, podemos decir, que las instituciones no gubemamentales buscan
apoyar de manera auténoma a las personas que se encuentran "desprotegidas"
presupuestalmente, asi que desde un punto de vista asistencial, cualesquiera que sean los

servicios que ofrezean, éstos son bienvenidos.

Consideramos que este es uno de los tantos aspectos que marcan la diferencia entre
las instituciones gubernamentales y la no gubernamentales, ya que el hecho de contar con
una cantidad de dinero previamente establecida por medio de un presupuesto
gubernamental distan mucho de tener que verse en la necesidad de implementar diversas
forma para poder obtener los recursos econémicos. En la primera condicién se tiene que
establecer el trabajo a partir de la distribucién del dinero, en que se va a gastar o invertir,
de tal manera que pueda ser comprobable, mientras que en la segunda condicion 1a labor se
realiza desde el establecer y mantener los contactos necesarios para obtenerlos y en funcion
de eso brindar servicios de calidad que le permitan a la institucion poder seguir contando

con la confiabilidad de las instancias a las que se recurren.
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En resumen, Arbol de la Vida y Ser Humano tienen la labor de proporcionar ayuda
emocional y econémica de ser posible y su mision es trata de ELEVAR LA CALIDAD DE
VIDA de las personas que acuden a ellos, su estructura econémica de apoyo la conforman los
patronatos y actividades anexas que les permitan conseguir donativos en efectivo o especie.
También cuentan con profesionales que atienden a los enfermos que ellos albergan, sin
embargo Ser Humano tiene una estructura més completa.
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APENDICE 2
PROCESO DE LA ENFERMEDAD

Este apartado se presenta al lector con la finalidad de darle un pequefio bosquejo de lo que
*“médicamente” se tiene considerado como las caracteristicas que presenta tanto un enfermo

terminal, como las “opciones” quimicas (1éase medicamentos) y sus repercusiones en el organismo.

Paciente terminal;

Para poder comprender que es un paciente terminal de VIH/SIDA, primero definiremos a qué
nos referimos con enfermo terminal en base a la bibliografia de autores que numeran algunas de las
caracteristicas de lo que médicamente es un enfermo asignado en esta categoria, para
posteriormente poder enfocarnos al tipo de tratamiento que se les brinda y asi comprender su

caracter epidemiolégico. A continuacion desglosaremos estos puntos:

E! concepto médico de "Enfermo Terminal": Los enfermos terminales son considerados por Thomas
Vicent-Louis (1991) como moribundos, sujetos que han llegado al fin de su vida, por los que nada se
puede hacer para evitar que mueran, independientemente del tipo de enfermedad que presente.
Barreto (1994) coincide en sefialar que el enfermo terminal debe de contar con las siguientes
caracteristicas:

- Enfermedad avanzada e incurable por los medios médicos técnicos existentes.

- Prondstico de vida breve.

- Presencia de sintomas miiltiples, multifactoriales y cambiantes que condicionan la inestabilidad
del paciente.

- Impacto emocional ante la presencia de la muerte.

A estos conceptos podemos agregar el dado por Gémez Sancho (1994), quien siguiendo las
recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, sefiala que los elementos que

definen la enfermedad terminal, son los siguientes:
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»l?g‘cscliciu de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

 Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamicnto especifico.

Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.
Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la
presencia, explicita o no, de la muerte.

Pronodstico de vida inferior a seis meses.

Como podemos damos cuenta, estos autores comparten la idea de un deterioro fisico y
emocional durante la fase terminal del enfermo, pero en los enfermos de VIH/SIDA podemos ver
como e¢s que antes de experimentar estas condiciones pasan por fuertes sentimientos de auto
represion y de automarginacion, debido a que esta poblacion es potencialmente infectante ya que no
es posible detectar su enfermedad sino hasta después dc algunos afios, lo que posibilita la infeccion

hacia otras personas. Para mayor analisis retomaremos este punto mas adclante.

b) El tratamiento de los enfermos terminales: Debido a que todo fenémeno humano se encuentra
complementado por aspectos del ambito biologico, psicolégico y social, Barreto (op. cit.) sciiala que
es importante un adecuado control de sintomas fisicos y psiquicos, teniendo en cuenta que ambos
potencializan la nocividad para el individuo, ya que el malestar en cualquiera de las dos repercute en
la otra. Ademas dada la naturaleza cambiante de los sintomas es fundamental su evaluacién de forma
continua, teniendo siempre presente la valoracion subjetiva que de ellos hace el paciente, puesto que

la intensidad o frecuencia de un sintoma no necesariamente cormresponde con el grado de precaucién

que genera.

También es sumamente importante contemplar las razones que pueden agravar més la
condicion de un enfermo terminal: uno de ellos es la falta de recursos econémicos, pues es el
facilitador que permitira ofrecer un mayor confort con la finalidad de atenuar el proceso de muerte.
Sin embargo, existen enfermos que no cuentan con recursos para sostener por si solos tratamientos -
que por lo general son muy costosos- y tienden a buscar apoyo en instituciones gubernamentales,
pero la gran demanda en estas instituciones impide cubrir las necesidades de estos pacientes e

indudablemente esto interfiere en la calidad de su tratamiento, pues 1a poblacién que acude es la més
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desfavorecida en cuestiones econémicas y solo cuenta con este apoyo para seguir sobreviviendo y

- dificilmente obtendra ayuda en otro lugar.

En cste punto debemos considerar los programas de prevenciéon que sc realizan con la
finalidad de evitar que una enfermedad avance o se propague, es evidente que las instituciones de
salud invierten gran parte de su capital en campafias de difusién que permitan dar a conocer a la
poblacion la "gravedad" de una enfermedad determinada y de las medidas que se deben tomar para
evitar contraerla; sin embargo, a pesar de esto, no se puede dejar de atender a la gente ya enferma, de
tal modo que esto también representa un gasto a la institucién de salud. En resumen podemos decir
que la institucion gubernamental de salud no es capaz de absorber todos los gastos ocasionados por
las diversas enfermedades terminales que suelen requerir tratamientos sumamente costosos para la
sobrevivencia del paciente. En cl caso de! tratamiento antiviral, segin Izazola,et.al (1995) para
pacientes portadores de VIH/SIDA el promedio minimo de gasto mensual tiene un costo de entre 7 y
10 mil pesos, sin tomar en cuenta la aparicién de alguna enfermedad oportunista), sin considerar que

este costo se ira elevando de acuerdo al paso del tiempo.

Saavedra Lopez y cols. (1988,en; Martinez Lopez,1997) realizaron un trabajo sobre los
costos y gastos en atencion médica del SIDA en México e indican que el gobierno mexicano e
instituciones cuasi-gubernamentales pueden y deben encontrar los medios para financiar los
servicios en VIH/SIDA en términos preventivos y paliativos. Argumentan que el gasto total del
paquete ideal de servicios ambulatorios podria elevarse a 350 millones de ddlares para el afio 2000 y
al 15% del gasto publico en salud. Para poder dimensionar la situacién de México ejemplifican que
a un trabajador estadounidense le tomaria 26 dias del salario minimo financiar el esquema antiviral;
un trabajador venezolano requeriria 136 dias de trabajo, en tanto que a un mexicano 252, casi diez
veces mas que el trabajador estadounidense y cerca del doble que el de Venezuela. Esto nos indica
una gran desventaja y por ende una sentencia concreta de muerte por no poder pagar un tratamiento
tan costoso para sobrevivir. Considerando este aspecto es evidente que los enfermos de VIH/SIDA
van a buscar cuidados paliativos dentro de una institucion que les permita en la medida de lo posible
desembolsar la menor cantidad de dinero, de tal manera que las unicas alternativas que quedan son

las instituciones gubemamentales, independientemente que se trate del IMSS, ISSSTE, SSA ¢
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lSSEMYN‘. Sin embargo, aparcce un problema de caracter econdmico muy serio y de gran magnitud
ch bpkndn'n frenar un posible subsidio para las instituciones gubernamentales, este argumento esta
sustentado por los economistas de la salud y las compaiiias aseguradoras ya que sefialan que los
- escasos dolares del presupuesto en salud no debian gastarse en esfuerzos improductivos para curar la
enfermedad, sefialan que lo conveniente seria invertir el presupuesto en campaiias preventivas y no

paliativas, debido a que la primera podria ofrecer mejores resultados en cuestion de disminucién de
la infeceion.

Sin embargo para nosotras quedan unas preguntas ;Qué pasara con las personas ya infectadas
que buscan sobrevivir y que no cuentan con un apoyo que les permita obtener el medicamento?
(Acaso la repuesta es dejarlos morir por la llegada de una enfermedad oportunista sacrificando su
vida en pro de la prevencion de otras?

Allen (1997) sefiala que la mayor parte de los 22 millones de personas que se estiman
actualmente infectadas residen en paises en desarrollo donde los recursos financieros y humanos son
limitados para hacer frente a la situacion de morbilidad y mortalidad. Pellegrini (1996) considera que
la limitada informacién disponible sobre el verdadero alcance de la infecciéon en la mayoria de los
paises se ha debido a infraestructuras de salud inadecuadas y a aspectos éticos de la poblacién que
intervienen en la deteccidn del virus, Considerando estos planteamientos apoyamos el argumento de

que cuando no hay un tratamiento posible, la prevencion primaria es el tnico método para reducir la
pandemia.

c) El control de la enfermedad terminal y los problemas epidemiologicos: En algunos momentos se
penso que cl reto estribaba en promover el cambio en la conducta sexual, planteando la posibilidad
de que las personas escogieran parejas de su propia clase de actividad sexual, lo cual daria lugar a la
concentracion de la infeccion entre grupos mas activos. Tomando en cuenta que la mayor parte de
las enfermedades prevenibles del mundo dependen de conductas humanas. Sin embargo
consideramos que si se requiere de un cambio con la finalidad de no coartar la libertad de
relacionarse, proponemos que se tome conciencia de la enfermedad y con ello promover practicas

scxuales seguras que evitan la expansion. Dentro de estas practicas retomamos EL SEXO SEGURO

ewomar oy i e sen = e




138

donde ¢l uso del condén es la piedra angular de la proteccién junto con otros articulos como la
pelicula plastica auto adherible y guantes de latex.

Es evidente que ia infeccién por el virus es una realidad que no se ha podido controlar y que
se han invertido recursos econémicos y humanos con la finalidad de que no se siga propagando. Un
cjemplo de esfuerzo es la organizacion denominada CONASIDA que crea y difunde campaiias de
prevencion, pero hay que aunar que desafortunadamente hace falta personal capacitado con
experiencia en educacién para la salud, mercadotecnia social e implementacion de programas que
apoye con la finalidad de forjar una barrera importante contra la diseminacion del virus, ademés de
que los mensajes de educacién respecto a actividades sexuales seguras y el uso del condén pueden

entrar cn conflicto con prohibiciones o con politicas de educacién en algunos paises.

En el articulo de Rico et. al (1995) sobre las campafias contra el SIDA en México se hace
una revision sobre el impacto que han tenido éstas en la prevencién. Inicia haciendo historia y
recuerda que el primer caso de SIDA en México fue diagnosticado en 1983 y que en 1985 se cred el
comité para la Prevencion y en Control del SIDA -que luego se transformé en el Consejo Nacional
de Prevencion y Control del SIDA (CONASIDA)- y en noviembre de 1987 sali6 al aire la primera

campaiia en medios masivos de comunicacion.

En esta revision los autores consideran que existieron tres etapas fuertes de promocion en los
que CONASIDA empleo todos los recursos posibles sin tener grandes éxitos, pues
desafortunadamente no se consiguid influenciar a la poblacion como se esperaba ya que se vieron
minimizadas por largos periodos de silencio publicitario entre cada periodo debido a cuestiones de
mala planeacion, bajo impacto, clitismo y moralismos que finalmente frenaron la promocién para

tratar de evitar la expansion del virus.

Entre los afios 1987-1988 se consideraba que si se querian modificar comportamientos, el
primer paso deberia ser la entrega de informacion; hoy se sabe que la informacién es una condicién
necesaria, pero no suficiente para modificar la conducta. En 1989 se organiz6, en el mes de mayo, un

foro para analizar la situacion y tres recomendaciones emergieron del foro: a) el SIDA es un
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problema de salud puiblica y no un problema moral; b) la informacién debe ser explicita; y c) las
organizaciones no gubernamentales deben asumir un rol mas activo. Con esto se pretendia que la
mayor parte de la poblacién posible tomara partido para asumir medidas preventivas, sin embargo,

los resultados de una nueva campaiia no tuviera éxito,

Finalmente en 1992 se vuelve a hacer un intento de debate multidisciplinario que arrojara
datos concretos para una campaifia pero no tuvo éxito. Esta trayectoria de fracasos de la organizacién
que ha realizado publicidad para la prevencion nos lleva a pensar que desafortunadamente la

poblacién no ha tenido ninguna oportunidad de enterarse realmente de lo que es e implica el
VIH/SIDA.

Mas alld de las metas inmediatas de prevencion, existen dos retos para el personal
involucrado en la educacidén contra el SIDA: Primero, utilizar el conocimiento de los factores
determinantes de la conducta y de la modificacién de la misma obtenidos de la investigacion
relacionada con el SIDA para explorar estrategias a fin de inducir un cambio en la conducta que
resulte beneficioso contra otras enfermedades prevenibles; Segundo, integrar estas estrategias en los
programas de prevencion del SIDA.

En referencia a los aspectos estadisticos de la pandemia mencionaremos que El Sistema de
Vigilancia Epidemioldgica del SIDA surge en 1983 como respuesta del Sistema Nacional de Salud
ante la crecicnte epidemia que se hace evidente a partir de esta fecha en que fue notificado el primer
caso de SIDA en México. Debido a la necesidad de control cualquier servidor de salud que conozca
y tratc una persona infectada debera notificarlo a la Unidad de Salud de la Secretaria del Area
Geografica correspondiente, esta informacion es mandada a la Direccién General de Epidemiologia
para mantener informado al sistema en general de cuantos casos se han reportado y de tal manera
realizar una estadistica que permita conocer el dato aproximado de las personas portadoras.
Finalmente los datos en estos niveles se utilizan para definir politicas y acciones de prevencién y

control que, como ya se ha mencionado, resultan ser insuficientes y con bajo impacto en la
poblacidén (Ponce de Ledn, 1997).

T e con
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Bajo este marco, las instituciones gubernamentales son las que "descubren" a las personas
infectadas y las incluyen en una estadistica, sin embargo no se sabe que pasa después de que son
detectadas ya que a la gran mayoria no se les puede realizar un seguimiento o suministrarles el
tratamiento. Esto nos lleva a analizar dos puntos: el primero siguc siendo el problema
epidemioldégico que se puede desencadenar al no tener un control preciso sobre la poblacién
seropositiva y el segundo, el de conocer a donde se dirigen las personas cuando una institucion

gubernamental no pueda solventar mas ¢l costo de la enfermedad.

Dichos aspectos conllevan a un constante rechazo por parte de las instituciones de gobierno
hacia las personas con enfermedades terminales, ya que su condicién genera fuertes gastos que
dificilmente pueden ser cubiertos al 100% por cl derechohabiente, a pesar de que siempre haya
contribuido con una parte de su salario. Esta circunstancia "empuja” al paciente, o en ocasiones a la
familia, a buscar un "lugar” en el cual se le puedan dar los cuidados necesarios para que su estado no
se agrave, es por esto que acuden a asociaciones no gubernamentales que puedan solventar sus

necesidades, aunque esto sea en corta medida.

La naturaleza de Ia enfermedad:

Para poder entender la realidad de las personas que viven con este virus es necesario traer a
colaciéon algunas otras enfermedades que son consideradas terminales para que sirvan como
parametro de comparacion. Un aspecto que le da una implicacién social diferente y que
consideramos tiene gran peso para poder vivir con el padecimiento es el caracter simbélico que se le
da a la enfermedad que se padece, ya que a pesar de ser un elemento subjetivo tiende a matizar las

actividades y comportamientos de las personas.
A continuacién hablaremos de algunas enfermedades y sus implicaciones.

La Insuficiencia renal Créonica (IRC) es una enfermedad que lleva irremediablemente a la

muerte, representa desde su diagndstico hasta el momento del fallecimiento de la persona una
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- alteracion cn la calidad de vida, puesto que se tienen que realizar modificaciones en los hébitos
alimenticios y de higicne; ademas que no solo atafie al enfermo sino a toda su familia, pues sin la
cual el manejo éptimo scria imposible. Tenemos que tomar en cuenta los gastos que genera: por
¢jemplo en un paciente con IRC que se encuentra hospitalizado que requiera de cuatro dialisis al dia
genera aproximadamente por un mes un costo de 54,000-60,000 pesos en una instituciéon
gubernamental y dependiendo del tipo, cantidad y necesidad de medicamentos (un dia costaria en
promedio 1,800-2,500 pesos). Los familiares requieren de un entrenamiento especial para realizar la
dialisis (que es el manejo clave del paciente IRC), pero deben estar conscientes que si el paciente se
encuentra fuera de la posibilidad de trasplante, la patologia finalmente lo llevara a la muerte, por ello

tiene grandes implicaciones sociales, econémicas, médicas y psicolégicas.

La Diabetes Mellitus es una enfermedad que también cuenta con un gran apoyo y control
médico, la igual que la IRC generan reacciones emocionales que se reflejan en todas las esferas de la
vida de la persona que la padece, es decir, se requiere de un reajuste en el estilo de vida en donde las

actividades y habitos deben ser variadas, lo que trae consigo reacciones de inadaptacién psicolégica
y social.

Otra enfermedad que también cuenta con el apoyo médico para evitar en lo posible su rapida
diseminacion, es el cancer. Escandén (1992) habla de que el cancer es una enfermedad caracterizada
por el crecimiento anormal y desmedido de células que al desarroliarse de forma incontrolada
avanzan entre los tejidos normales y los destruye, alterandose asi el funcionamiento del organismo;
a este respecto Valderrama et.al (1995) sefialan que esta enfermedad trae consigo dolor, posible
destiguracion, incertidumbre sobre la salud, incapacidad para cuidar a la familia, pérdida de la
funcion sexual, todo lo cual es una gran fuente de estrés. A lo anterior hay que agregar lo aversivo de
los tratamientos médicos utilizados, los cuales imponen un cambio en las pautas de actividad y de
los habitos de vida diaria. El cancer es una enfermedad representada socialmente como sinénimo de
muerte pero que no tiene, simbdlicamente, la misma repercusion social como el VIH. En otras

palabras no es necesario separar de un grupo social a ninguna persona enferma de céncer.
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E! Sindrome de¢ Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) hace su aparicién en Estados Unidos
en el ano de 1981, siendo el agente productor de dicha infeccion un retrovirus denominado virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH), que propicia la muerte de las células CD4 que son consideradas
como la hospedera del virus. Las personas que sufren esta infeccion presentan inicialmente sintomas
como la fiebre, mialgia, erupcién maculopapular, linfodenopatia, ulceraciones orales,
manifestaciones neuroldgicas y en ocasiones candidiasis oral. Todo esto conlleva a que el sistema
inmunoldgico se vea gradualmente deteriorado y por ello la persona infectada sufra del ataque de
varias enfermedades oportunistas, las cuales deben ser atacadas con tratamientos médicos muy
agresivos. Valencia (1989) menciona que este padecimiento afecta principalmente a la gente joven y
que se relaciona con la actividad sexual, sin embargo existe una amplia variedad de factores que
pueden intluir para que se dé dicha infeccion; el VIH puede encontrarse latente por mucho tiempo y
después presentarse en forma desconocida, pero durante el tiempo de latencia puede ser contagiado a
otras personas. Sin embargo, la principal implicacién que tiene el ser designado con esta enfermedad

cs el entfrentarse a una serie de estigmas que lo rodean.

La diferencia estriba en el hecho de que muchas de las enfermedades terminales o que
afectan a la salud publica tienen caracter de controlable. La hipertension, la IRC, la diabetes mellitus
son controlables médicamente, mientras que €l VIH no cuenta con tal ventaja, de ahi que surja el
problema de la diseminacion y por ende el manejo clinico. Por lo tanto, muy especialmente en el
VIH/SIDA se refleja el hecho de que el amor, el sexo y la sangre -elementos portadores de la vida-

se convierten en armas letales y por ende se estigmatizan trayendo como consecuencia "castigo” y
rechazo social.

Consideramos que ha sido poca la atencién que se le ha dado a la simbolizacion que el sujeto
crea a partir de la enfermedad y como influye el peso social y/o moral en la re-simbolizacién del
paciente y como ésta va cambiando su vida. Creemos que la re-simbolizacién de una situacién
implica conocer la connotaciéon social y de como esta trasgrede la integridad del enfermo; es
evidente que la connotacion del cancer es socialmente diferente a 1a de SIDA ya que se juegan

valores y prejuicios, donde el origen de la enfermedad muestra en muchas ocasiones un determinado

cstilo de vida.
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El paciente de VIH/SIDA como un enfermo terminal.

En los altimos 15 afios, el VIH ha sido una de las mayores preocupaciones en le campo de la
salud publica, tanto para organismos oficiales e intemacionales, como para distintos sectores de la
sociedad civil. Dicha preocupacion estd determinada por la alta incidencia de la enfermedad, las
caracteristicas de su distribucién en la poblacion, por las limitaciones cientifico-técnicas para su
tratamiento y por los componentes de discriminacién y estigma que repercuten tanto en los pacientes
cbomo,cnlre los miembros de su entorno. Por ello, el problema debe ser enfrentado con acciones
oricntadas a la prevencién y el tratamiento que incluyen el terreno de lo publico y de lo privado, que
cubran a la poblacién afectada directa o indirectamente y que reconozcan la dimensién biomédica y
social del padecimiento (Bronfman y Lépez, 1997).

Bronfman y Lopez (1997) seiialan que un individuo con VIH/SIDA sufre un proceso
doblemente doloroso, no sélo por lo que la muerte significa, sino por que también debe vivir este
proceso cn el anonimato, la marginacion, la culpa y la estigmatizacién. Muchas veces ni siquiera
pucde reconocer y asumir el doble dolor de lo inevitable y tiene que reprimir la biisqueda de ayuda y

del apoyo psicosocial que es indispensable ante esta situacion.

En este momento describiremos el proceso de salud-enfermedad de un enfermo seropositivo
explicado desde el punto de vista de Allen (1997) con la finalidad de ilustrar cuan rapida y
desgastante puede ser su condicion:

Los linfocitos CD4 susceptibles se infectan con el VIH y la mayor parte de ellos desarrolla infeccién
productiva que lleva un dia y medio a la liberacién de una gran cantidad de viriones nuevos y a la
muerte de la célula hospedera. Estos viriones son depurados del plasma con una vida media de
aproximadamente seis horas, e inician un nuevo ciclo de infeccién en células CD4 susceptibles,
predominantemente dentro del tejido linfoide. Ho y cols. (1989,en; Soler Claudin, 1995) calcularon
que le 99% de los virus encontrados en plasma deriva de este ciclo. Usando este modelo, Perelson y
cols. (1991, en; Soler Claudin, 1995) han estimado que 10 mil millones o mas de nuevos viriones de

VIH pueden producirse diariamente en una persona infectada y hasta 2 millones de linfocitos CD4
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pucden destruirse y reemplazarse en el mismo periodo. Cuando se agota la capacidad del organismo

para reemplazar las células CD4, se presenta disminucion de las células e inmunodeficiencia clinica.

La interrupcion del ciclo de replicacion del VIH con un tratamiento antirretroviral potente produce,
en el transcurso de varias semanas una reduccién hasta del 99% de la cantidad de copias de ARN del
VIH detectadas en el plasma. Perelson y cols. (op.cit) calcularon que una terapia combinada potente
durante un periodo de 60 a 120 semanas podria conducir a la erradicacion final de esta reserva de

células hospederas, infectadas de manera crénica o latente o ambas.

Entre el 30% y 60% de personas infectadas con VIH presentan, al momento de la infeccién inicial,
un sindrome que se ascmeja a la mononucleosis infecciosa. Esta enfermedad denominada sindrome
retroviral agudo (o de seroconversion), incluye fiebre, mialgia, erupcién maculopapular,
linfodenopatia y -menos frecuente- ulceraciones orales, manifestaciones neurologicas y en
ocasiones, marcadores de inmunosupresién como candidiasis oral, acompafiados de leucopenia y una

reduccion aguda de linfocitos CD4.

Dentro del cuadro de multiplicaciones del virus, los tratamientos que se suministran a las
personas es muy agresivo y esto también merma su condicion fisica y emocional. Para que el lector
s¢ dé una idea de la cantidad de medicamentos que se requieren para la sobrevivencia de un paciente

seropositivo, describiremos brevemente algunos farmacos utilizados en el tratamiento.

Agentes retrovirales:

ZIDOVUDINA. Su uso, durante ¢l embarazo es actualmente obligado en mujeres con menos
de 20LT CD4+/M. La dosis convencional es de 500mg/24 horas, y puede ser fraccionada cada 8 o
cada 12 horas. Si bien no existen estudios comparativos, hay autores que proponen dosis de 400 o
300 mg/24 horas, con base en estudios pequefios y sin controles. El medicamento es bien tolerado
por 9 de cada 10 pacientes, pero en todos deberd vigilarse la funcién de la medula 6sea con
biometrias hematicas, al menos cada cuatro semanas durante los primeros tres meses de tratamiento.

Las molestias secundarias mas frecuentes son: cefalea, mialgia, fatiga, nausea, dispepsia e insomnio
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y se¢ puede presentar fundamentalmente durante los primeros dias de tratamiento para luego

mitigarse, El uso a largo plazo puede asociarse con pigmentacion de ufias y miopatia.

DIDANOSINA (VIDEX, ddl)  ES facilmente degradado por el acido gastrico. Por lo que su
presentacion es con un buffer y debera ingerirse con el estomago vacio. Los efectos adversos més
frecuentes son: neuropatia periférica, pancreatitis, hiperamilasemia, diarrea y resequedad de 1a boca.

Lu pancreatitis cs un a complicacién que debe ser vigilada.

ZALCITABINA (DIDEOXYCITIDINA, ddC, HIVID) Su consumo como farmaco sélo es
posible en situaciones de intolerancia o uso previo o prolongado de zidovudina y didanosina. La
dosis utilizada es de .750mg cada 8 horas. Los cfectos adversos mas frecuentes son: exatemas

cutdneos, estomatitis y ulceras orales, neuropatia periférica y, con poca frecuencia, pancreatitis.

STAVUDINA. LA stavudina o d4T es otro anédlogo de nucleosidos que inhibe al VIH, pero

también menos potente que la zidovudina. En México todavia no esta disponible en el mercado.

COMBINACION DE ANTIRRETROVIRALES. Las combinaciones hasta el dia de hoy
deben incluir como tratamiento central la zidovudina, que se usard como didanosina o
didcoxycitidina en tratamientos simultineos, preferentemente. Se considera ahora que las

combinaciones de antirretrovirales es la mejor opcion terapéutica, aunque los tiempos de inicio y las

dosis permanecen en discusion.

EL TRATAMIENTO CON INMUNCMODULADORES. La supresién del VIH con agentes
retrovirales, solos o combinados, es nada mas uno de los diferentes abordajes potenciales en el
manejo del sujeto infectado, desafortunadamente su eficacia es limitada. Los agentes disponibles en
la actualidad, en particular la zidovudina, han demostrado tener un claro beneficio, aunque temporal,
s6lo cuando se utilizan en las etapas avanzadas de la enfermedad. Su uso en los pacientes
asintomaticos no resulta con grandes ventajas a largo plazo, respecto al curso de la enfermedad ya la
mortalidad, por lo que deben tomarse en cuenta el costo, los efectos adversos y la posibilidad de

seleccionar cepas resistentes en estos casos. Puesto que la infeccién por VIH es un a condicién
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cronica y se ha de mostrado una progresiva replicacion viral y destruccién del sistema inmune desde
las primeras etapas, es necesario desarrollar, por tanto, nuevas maneras de intervencién terapéutica

en las diversas fases de la enfermedad, especialmente en las tempranas.

RECONSTRUCCION DEL SISTEMA INMUNE. En vista de la falta de evidencias que

’ sugieran que la inmunizacién tradicional induce proteccion contra la infeccién por VIH, se exploran
varias alternativas novedosas de vacunacién, tales como proteinas recombinantes de VIH con
adyuvantes, péptidos sintéticos de VIH con adyuvantes, uso de organismos recombinantes vivos
como vectores para proteinas virales, inoculacién intramuscular de genes virales y vacunas para
incrementar la respuesta inmune preexistente o generar una nueva. Aunque en la actualidad se

investiga el potencial terapéutico de estas vacunas en estudios clinicos, no hay optimismo acerca de

la eficacia.

LA PREVENCION DE COMPLICACIONES. El paciente con SIDA requiere de un
esquema de medicamentos profilicticos, fundamentalmente, contra Pneumocystis carinii,
infecciones por hongos y mycobacterium. La profilaxis puede ser primaria (antes de que ocurra la

complicacion), o bien, secundaria (después de ocurrida la complicaci6n) para evitar su recurrencia.
p p

MANEJO DEL PACIENTE EN HOSPITAL Y CASA. El objetivo del manejo del
paciente con SIDA consiste en mantener, durante el mayor tiempo posible, condiciones de vida lo

mads cercanas a lo habitual. esto es, que le permitan desempeiiar sus actividades cotidianas.

El decidir suspender algun tratamiento o todos los tratamientos, para dejar solo un manejo
sintomatico, debe incorporar las expectativas y las posibilidades, tanto econdémicas como animicas,
del paciente y, desde luego, no hay recetas o algoritmos para esto, por lo que la situacién dependera

de la sensibilidad del médico tratante y los deseos del paciente.

CONCLUSIONES. Como respuesta a la controversia generada con la publicacién de resultados
preliminares del estudio sobre cuando iniciar el tratamiento antirretroviral, los datos que hasta ahora

se tienen, ain apoyan que la zidovudina es el mejor agente disponible para ser usado, ya sea como
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monoterapia o combinado con ddi, ddC, lamivudina (3TC) o inhibidores de proteasas. Es importante
reconocer que no pueden establecerse guias rigidas de tratamiento universal, y que el manejo de un
paciente con SIDA debe ser individualizado.

El clinico y el enfermo deberian discutir los beneficios relativos y la toxicidad potencial de
los tratamientos y, bajo el contexto de las expectativas de paciente, iniciar el tratamiento con el
agente mas apropiado, mientras no se resuelva con claridad la controversia de cuando es el mejor

momento del principio.

Cinco farmacos para el tratamiento del VIH obtuvieron licencia en los Estados Unidos en

1997, mas decl doble de los agentes que habian estado disponibles desde que fue aprobado la
zidovudina (AZT), en 1987.

INHIBIDORES DE LA TRANSCRIPTASA REVERSA. La lamivudina (3TC), es un
andlogo de nucleosido inhibidor de la transcriptaza reversa. Cuando se usa la monoterapia tiene
actividad antiviral modesta, pero aparecen mutantes resistentes en pocas scmanas o meses. No
obstante, la mutacién que confiere resistencia a la lamivudina también revierte la resistencia a la
zidovudina y disminuye la tasa de otras mutaciones en el gen de la transcriptaza reversa. De esta

manera, la combinacién de zidovudina y lamivudina permite decrementos sostenidos, mucho
mayores del ARN del VIH en plasma.

Los resultados de un metaanilisis reciente indican que se produce un beneficio clinico en esta
combinacion, el perfil de toxicidad de la combinacién en adultos es casi el mismo que con

zidovudina sola y esta combinacion se receta con frecuencia en la actualidad.

INHIBIDORES DE ENZIMA PROTEASA DEL VIH. Durante los primeros meses de 1996
s¢ aprobaron tres inhibidores de proteasa del VIH -saquinavir, ritonavir e indinavir-. A estos

farmacos potentes se les compard frecuentemente entre si en base a la reduccion de los valores del
ARN del VIH en plasma.
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El saquinavir es el inhibidor de la proteasa mejor tolerado, pero es el que menos actividad
antirretroviral tiene. Las dosis altas de saquinavir (36 capsulas de 200mg al dia) tuvo un efecto
retroviral mas potente, pero se presentaron con mis frecuencia efectos gastrointestinales colaterales

y aumento de la aminotransferasa en suero.

El retrovir solo y combinado produce mucho mayores reducciones del ARN del VIH
plasmatico e incremento del conteo de linfocitos CD4 que el saquinavir, pero cominmente causa

sintomas gastrointestinales y parestesias que pueden ser transitorios.

] El indinavir es tan potente solo o combinado, como el ritrovir y tiene menos efectos
- gastrointestinales y neurolégicos, pero causa calculos renales en el 4% de los pacientes e
. hiperbilirrubinemia indirecta en el 10%. Con indinavir, zidovudina y lamivudina combinados se
" obtuvieron las mayores reducciones sostenidas en las concentraciones de ARN del VIH en plasma de

todas las combinaciones de inhibidores de proteasa.

La nerivapina es el primer farmaco que obtuvo licencia entre una nueva clase de agentes de
inhibidores de la transcriptaza reversa no nucleosidos, sin embargo, aparecen mutantes resistentes
rapidamente y los valores del ARN del VIH en plasma regresan a niveles de casi de linea de base en
cuestion de semanas o meses. Las erupciones cutineas constituyeron el evento adverso mas

frecuente y fueron graves en el 9% de los pacientes que tomaban nevirapina.

RECOMENDACIONES PARA EL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL DE
ADULTOS. Han surgido tres escuelas de pensamiento relacionadas con el tratamiento. La primera,
sugiere el uso de un tratamiento antirretroviral combinado y administrado de una manera agresiva y
en los inicios de la infeccién por VIH, con el fin de lograr la supresién maxima de la replicacion del
virus antes de que aparezcan mutantes resistentes y de que el sistema inmune sufra un dafio
frreversible. Otra escuela es menos agresiva y argumenta la ausencia de pruebas de eficacia del
trutamiento temprano agresivo; reconoce las limitaciones en términos de inconveniencia, toxicidad y
costos de los tratamientos complejos. Otros consideran que le tratamiento retroviral es apenas una

intervencion parcial y anticipan que la manipulacion inmunolégica debe combinarse con un
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tratamiento antirretroviral para proporcionar una supresion viral a largo plazo para reestablecer la

tuncion inmunolégica deteriorada y para ofrecer la posibilidad de cura.

Finalmente, Ponce de Ledn et.al. (1995) considera que la combinacién de retrovirales es la

“mejor opcién terapéutica, aunque los tiempos de inicio y la dosis siguen en discusién. Cierra

li#ighdo que es importante reconocer que no pueden establecerse guias rigidas de tratamiento
universal y que ¢l manejo de un paciente con SIDA debe ser individualizado; en la medida que se
cucnte con mejores métodos virologos e inmunoldgicos para predecir 1a falla de una droga y, por
tanto, cl progreso de la infeccion, todo ello ayudara para retrasar el deterioro inmunolégico y asi
aumentar el tiempo de sobrevida. Sugiere que "... el clinico y el enfermo deberian discutir los
benelicios relativos y la toxicidad potencial de los tratamientos y bajo ¢l contexto de las expectativas

del paciente iniciar el tratamiento con el agente mas apropiado..."(pp.531)

Queremos agregar que la informacién aqui descrita tiene la intencién de que el lector
conozea un poco sobre lo que médicamente se considera un enfermo terminal y las implicaciones
psicologicas, sociales, economicas e incluso morales que significa “la naturaleza de ia enfermedad”.
Por lo expuesto, se puede notar la gran desventaja de las personas seropositivas y sus limitadas
opciones de tratamiento incluso en instituciones de caracter gubemamental debido al alto costo de
los medicamentos, desafortunadamente este factor y en muchos otros las contraindicaciones de los

mismos hacen mas dificil conservar la salud de esta poblacion.
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APENDICE 3
ALGUNOS FRAGMENTOS DE VIDA.

En este apartado mostraremos las vivencias de algunos enfermos en la institucién que
los albergd por varios meses y que les permitié reconstruir su cotidianidad a partir de la
enfermedad. Esto con la finalidad de mostrar al lector a manera de ejemplo la forma en la que

se obtuvo la informacidn y a la vez que sirva de muestra para aquellas personas interesadas en

recopilar informacion:

NOMBRE: Ru
EDAD: 55 ANOS (MUERE EL 27 DE SEPTIEMBRE DE 1997)

Ru ingresé a Ser Humano en el mes de Abril aproximadamente, debido a las
complicaciones que presenté en la vision por el citomegalovirus, ocasionindole pérdida

gradual de la vista y en su totalidad a los tres meses.

17 de julio de 1997.

A esta sesion estaba "Alb", "Se", "Ma" amigo de "Se" "Ru", A y G. Ru quiso hacer un
dibujo, cuando le pregunté qué era en especifico lo que queria hacer, me contest6é que queria
dibujar un camino como el de Chalma, largo y con piedras a los lados y que todos los amigos
voluntarios irian en ese camino haciendo escolta a su ataid, ademas de que quiso que
dibujdramos una iglesia.

Cuando empezamos a dibujar, le preguntaba qué color le agradaba, lo buscaba y bafiaba
~ el pincel con la pintura. "Ru" en esos momentos casi ya no veia, es por eso que cuando quiso
- dibujar lo dirigi.

El camino lo dibujé verde y las piedras cafés, el ataiid en color plateado y los amigos
voluntarios en color rosa, por la parte de arriba del camino iban las mujeres y por abajo los
hombres.
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Terminamos rapido y quiso pegar palitos de paleta para formar una carreta; como ya se
habia realizado cste trabajo "Ru" solo necesitdé ayuda para realizar la base de la carreta,
despues él me dijo que con el tacto y el niimero de palitos que tenia que pegar era suficiente
para poder realizar el trabajo completo.

Mientras estuvo pegando los palitos "Ma" le pregunt6 si habia bajado mucho de peso, a
lo que "Ru” dijo que no, que tal vez lo que le habia ayudado mucho era que no fumaba, ni
bebia, que tal vez por eso la enfermedad no lo habia acabado tan pronto, también le dijo que él

se¢ cuidaba para verse guapa.

Empezaron a conversar:

Ma: ¢ Eres travesti?

Ru: Si.

Ma: ;A poco no tuviste problemas?

Ru: Oh si, muchos, antes me recriminaban bastante, de repente vefas a las "chicas" corriendo
por las calles con la peluca y las zapatillas en las manos.

Ma: Oye ;Si es cierto que hacian fiestas muy pomadosas?

Ru: Claro, llevdibamos nuestra ropa a la casa donde fuera a ser la fiesta y ahi nos arreglabamos.
Nos divertiamos bastante, iba todo tipo de gente, mucho poeta y escritor. Cuando terminaba la
fiesta, nos cambidbamos y saliamos "como hombres" (hizo la sefia con las manos de entre
comillas).

G: ;Como sc enteraban de las fiestas?

Ru: Bueno "nosotras" éramos un grupo muy exclusivo y muy unido, si una se enteraba se
pasaba la voz hasta que "todas” nos enteraramos.

Ma: También habia muchos bares gays, ;verdad?

Ru: Si, pero no estaban tan al descubierto, eran escondidos.

G: Y se enteraban de la misma manera que de las fiestas?

Ru: Si, "todas" nos pasibamos la voz. Si "una" encontraba un lugar les avisaba a las otras.

Ma: ¢ Tienes fotos de cuando eras joven?

Ru: Si, mira si me haces favor en mi cuarto tengo un album con fotos, traemelo.

G: ;Tienes ropa?
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Ru: Si, tengo muchos vestidos.
,‘(Régrc’sé Ma)

M_u£ ¢ Tienes toda la ropa de estas fotos?

Ru: 8i, le comentaba a G que tengo muchos vestidos, todos con pedreria, canutillo y chaquira.
""vMii:';,Cé‘rno cuantos ticnes?
" Ru: Son como 40.

Ma: ¢ Dénde te tomaste estas fotos?
~Ru: Casi todas son de Veracruz, de los carnavales; todos los afios ibamos las "muchachas" y

yo, por eso tengo tantos vestidos porque para ir alla tenias que llevar un buen guardarropa.

G: ;Pero seguramente gastaste mucho dinero? ;Cuénto te costaba cada vestido?

Ru: Uh, cada vestido me salia como en un millén de los de antes, y si tengo mucho dinero

invertido en eso por que tenia mi modista. Es que ir al camaval era algo serio, por que si

repetias un vestido las demas de todos modos se daban cuenta que era repetido.

Ma: Pero con modificaciones a veces no se nota.

Ru: No, ahi le hicieras lo que le hicieras de todas formas se daban cuenta, por eso habia que

estrenar vestidos.

G: ¢ Por qué no los vendes?, jsupongo que han de estar buenos?

Ru: Si, pero con esto de la enfermedad no he ido a revisarlos.

Al revisar el album, "Ru" tiene fotografias donde viste de mujer y esta acompaiiado de
hombres jovenes, hay varias donde se ve bailando en el camaval, pero sobre todo en la mayor

parte se encuentra posando solo luciendo su cuerpo y sobre todo sus piernas.

G: Estabas atractiva y sobre todo muy alta.

Ma: Oye y tenias unas piemas bien tornadas, no se te veian toscas.

Ru: No, casi nunca me vi tosca y €so si, yo no me puse postizos todo era mio, a mi las piernas
nunca se me vieron como de hombre.

Ma: ;Y tu familia que te decia?

Ru: A mi nada, mi madre les decia a mis hermanos que para ella yo sigo siendo su hijo -en
tono de broma- creo que se siente bien pues tiene hijo e hija en uno, solo a mi hermano mayor

no le gusta como soy, por que dice que a mi me consintié mucho mi mamé y que por eso soy
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usi,

Dentro de su album también tiene fotografias vestido de hombre pero de todos modos

posa.

Terminé la terapia, una de las amigas voluntarias me pidié que le ayudara a llevara a
"Alb" a su cuarto, para esto ella empujaba la silla y yo llevaba el tripié con el suero. Fue un
poco complicado, pero cuando llegamos a su cuarto la labor fue un poco més facil. Le
ayudamos a sentarse en la cama y le acomodé el tripié para que pudiera acostarse después.
Cuando regresé a la sala "Ru" ya se habia ido a su cuarto.

Este dia vi a "Ru" solamente: (Il de agosto de 1997)

G: ;Como te sientes de salud?

Ru: Hasta este momento bien, no me ha dolido la cabeza ni los ojos. Después de que me senté
a su lado en una silla me dijo: ;Qué crees manita, vino a verme un actor llamado Juan José que
esta haciendo una obra de teatro sobre la problemadtica gay, él también es gay y esta muy
interesado en dar a conocer nuestra situacion, la obra se llama "La Fiesta", jque bueno que se
hable de estos temas mas abiertamente!. Me acuerdo que antes nos daban unas correteadas los
policias, que deberias haber visto. Este sefior, porque no sé si es joven, tenia voz de
muchachito pero quién sabe, estuvo mucho rato conmigo yo creo que como dos horas. No
tiene mucho tiempo que se fue.

G: ¢ Por qué vino aqui?

Ru: No sé, tal vez vino para donar algunos boletos, me invité pero le dije que no puedo, no me
siento bien como para andar en esos trotes.

G: ¢solo paséd contigo?

Ru: No sé, a lo mejor paso a ver a otros pero no oi ruido,

G: ¢No ha venido nadie mas a verte?

Ru: No manita.

G: (TG mami no ha venido?

Ru: No pobrecita ya esta muy viejita y no puede venir sola, ella me visita cuando mis

hermanos la traen, pero ya vez, cada quien hace su vida y asi ya es mas dificil.
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G Cudntos hermanos tienes?

Ru: Mira lo que pasa es que cuando mi mama se relacioné con un hombre que no era mi papa
yo me sali de la casa y me fui ha vivir con una tia y después me cambie con mi madrina que
me tratd como si fuera su hijo y luego estuve viviendo solo en una casa por la calie de
mesones, precisamente arriba de la farmacia "De Dios". En el tiempo que estuve con mi
madrina que fueron muchos afios, me hice responsable del puesto de periédicos que era
propiedad de ella. jUmmm reinital, me levantaba bien temprano, a las cuatro de la mafiana,
para recoger los periddicos y las revistas para después acomodarlos en el puesto para ponerme
a trabajar y lo recogia a las seis de la tarde mas o menos. Alli mi madrina me llevaba de
comer y era muy amable conmigo. {Nombre! las hijas de mi madrina eran bien buena onda
conmigo nos prestibamos los zapatos y las pinturas, luego llegaba una y me decia "oye
préstame tus zapatos para que me los pruebe con cste vestido" y yo le decia "si te gustan
quédatelos yo lucgo me compro otros y mas bonitos" - de guasa-, o si a mi me gustaba un
labial le decia "manita préstame td labial, luego te lo devuelvo" y asi, no teniamos problemas,
nos llevibamos bien, como mi tia no tenia hijos varones, pues la casa se le llen6é con puras
hijas. Cuando saliamos, me presentaban a sus amistades y me presentaban como su hermano,
para mi son mis hermanas de crianza pues pasé mucho tiempo en su casa.

G: ;Y qué hacias con el dinero que te pagaba tu madrina?

Ru: Bueno no era mucho, me quedaba con lo indispensable y lo demas se lo daba para que me
lo guardara, ya después con eso me iba z_ll camaval de Veracruz con mis amigas, deberias de
haber visto, me mandaba hacer mis vestido llenos de lentejuela y chaquira, largos bonitos y es
que si ibas al carnaval tenias que estrenar vestido a fuerza porque las otras se daban cuenta si
lievabas el mismo aunque le hubieras hecho lo que lo hubieras hecho, todas queriamos vernos
muy bien, lera un vivoreoj pero era muy bonito. A veces mis hermanas me acompaiiaban con
mi modisto, pero eso si, yo tenia una persona que me hacia los vestidos como yo queria, me
salian caritos pero no me dolia pagar. ;Cémo ves? Cuando me iba a Veracruz llevaba vestidos
nucvos y dinero para mis gastos.

G: ;Oye, entonces porque saliste de casa de tu madrina si estabas tan bien?

Ru: Es que una de mis hermanas se fue a vivir ahi con su esposo y con su hija y era muy
incomodo, ya no cabiamos en la casa, estdbamos todos amontonados y por eso mejor busqué

donde vivir, al principio estaba en mi cuarto yo solo pero no me acomodaba, los dos primeros
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meses todavia me iba a dormir con mi madrina y me quedaba en el sillon, pero tuve que
acostumbrarme, ademas que dormia mis comodo en mi casa que en el sillon, todas las
maianas me dolia algo.

G: .Y ahi dondec fuiste a vivir no te conocia nadie, no tenias buenos vecinos?

Ru: jAy manita que te cuento!, en el mismo cdificio donde yo vivia habia una pareja gay, uno
cra maestro de la UNAM vy su pareja era un desobligado borrachin, el maestro luego subia bien
cnojado conmigo a quejarse, no vas a creerme pero cuando la pareja del maestro llegaba
borracho lo sacaba a la azotchuela a dormir porque no le gustaba la peste de borracho, ni me
acuerdo como se llamaban, pero si me acuerdo de que el maestro se hartaba y lo corria, ahi lo
veias subiendo conmigo a desahogarse, que segiin el otro iba a cambiar y a la mera hora era lo
mismo hasta que de plano un dia ya no lo recibié. El maestro era buena persona, daba sus
clases y se regresaba, su casa la tenia bien arreglada y el se veia muy limpio, no era guapo pero
si se arreglaba. (En ese momento Ru mostré una sonrisa amplia) Me acuerdo que cuando fue el
temblor del 85 yo nada mas vi como se movian las paredes y ahi nos tienes corriendo a todos
para afuera, el maestro andaba palido, ya después que paso el alboroto me dijo que no queria
entrar a su casa porque habia visto como se cuarteaban las paredes y que tenfa miedo de que se
fuera a derrumbar, yo le decia que eso no iba a pasar que si se hubieran caido él estaria
apachurrado, pero aun asi no queria entrar, ya de plano le dije que si queria quedarse en la casa
v yo creo que estaba tan espantado que luego me dijo que si, y lo tuve un rato en mi cuarto
micntras se le pasaba el pénico, cuando queria sacar su ropa o alguna otra cosa me jalaba
porque no queria ir solo y si por algo le urgia sacar algo, mas se tardaba en entrar que salir. Ya
después con el tiempo se le quité y regreso a su cuarto,

G: ; Tenias amigos ahi donde vivias?

Ru: Yo conocia a toda la gente que vivia ahi y ellos también me conocian, habfa unos
muchachitos que iban a la casa a divertirse "cargaban comida y sus botellas, ellos también
eran gays", pero yo nunca me meti con ellos ni les hice propuestas porque ellos eran mas
chicos que yo, ademas yo conocia a sus mamas y ellas confiaban en mi porque sabian como
me comportaba, "yo recibia a los jovencitos en mi casa y se ponfan contentos y cantaban, pero
eso no quiere decir que si todos somos gays todos nos vamos a meter con todos, NO, yo soy

gay pero no promiscuo, a mi me gustaba estar mucho tiempo con mi pareja, incluso yo les
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decia a esos jovencitos que si yo les prestaba mi casa era por cuidarlos porque era mejor que
bebieran ahi que en la calle o que los agarrara la patrulla por andar en esas condiciones a
media noche”. Las mamas de estos chicos me conocian y sabian que si estaban en mi casa
cstaban bicn, ademas de que no cra cada 15 dias. Yo los dejaba dormir ahi y ellos amreglaban la
casa, cuando yo llegaba de trabajar ya estaba barrido, trapeado y hasta la comida.

G: (,Qué paso cuando se enteraron que tenias ¢l VIH?

Ru: Ummm manita, mis dizque amigas ya no me hablaron y una de ellas de plano me dejo de
hablar, recuerdo que la saludé y como si hubiera pasado enfrente de un poste; mis amigas
cmpezaron a desaparecer, yo seguia trabajando pero ya no me hablaban como antes, sélo
Shalimar me siguié hablando, iba al puesto y me preguntaba cémo estaba, pues ella es la tnica
que me viene a ver aqui.

G: ¢Que hacias antes de estar en el puesto?

Ru: Trabajé en un puesto de verduras en un mercado, estaba con otro chico, no me acuerdo
como se llama, pero el también era gay, ahi fue donde conoci a Shalimar, "ella" es gay y
travesti, pero en este puesto estuve poco tiempo, unos meses, ya después me hice cargo del
puesto de mi madrina. Casi toda mi vida me la pasé en el periddico no trabaje en otra cosa.
Oye manita ayudame porfa’, quiero taparme porque ya me dio frio y suefio.

G: Bueno si tienes suefio mejor me voy para que puedas dormir un rato, jsale?. Te dejo
entonces. (Cuando terminé de taparlo y acomodarlo en la cama sali de la habitaci6n)

G: Nos vemos después.

Ru: Si manita.

NOMBRE: “Se" un artista a partir del VIH/SIDA.
EDAD: 40 aiios.

"Se" es un chico de 40 afios de edad quien debido al VIH sufrié6 demencia y con el
tiempo perdié el contro} de esfinteres, por eso su aspecto era ¢l de una persona con parilisis
cerebral. Su lenguaje es poco fluido pero entendible. Es muy sensible y cuando pasa algo

importante para él, lo demuestra llorando acompafiado de gemidos y gritos.
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Parte indispensable de su convivencia social es la terapia ocupacional pues era el Unico
lugar donde podia estar con mas personas y sentirse querido porque su familia lo rechazaba
por estar enfermo. Durante nuestra convivencia con "Se" y por las conversaciones que
manteniamos supimos que cn su casa sc dedicaba a hacer dibujos -muy bien hechos- que

siempre tenian como tema central la muerte y el diablo.

| DE OCTUBRE DE 1997.
Hoy durante la terapia se le festejo a "Se" su cumpleaiios 40, se emocioné muchisimo y
se puso a llorar, pero entre bromas se logro que riera. Al convivio lo acompaiiaron algunos

pacientes como "Al", "Alb" y "Ru" a quien al parecer no le gusté la reunién porque se
mostraba molesto, dijo:

Ru: no me gusto el pastel, esta muy dulce y empalaga...(después de unos minutos)... me voy a

mi cuarto porque me siento cansado, ;me acompaiias manita?.. (refiriéndose a una amiga
voluntaria)

Antes de entrar a la sala con el pastel, estuve platicando con "Ma" quien siempre
acompaiia a "Se" a sus terapias, al doctor o a cualquier otro lugar.
Ma: Conozco a "Se" desde que ibamos a la escuela. Por eso me preocupa mucho y mas ahora
que pronto tendré que regresar a Los Angeles y "Se" no tendra con quien quedarse, su familia
ya no se hace cargo de él en ningtin aspecto.
A: ;th sabes de qué manera "Se" se contagio del VIH?
Ma: Hace mucho tiempo que me fui a los Estados Unidos a realizar una especializacién en
enfermeria y consegui trabajo, entonces me quede a vivir ail, pero venia muy seguido a
México a visitar a mi familia; en una de esas ocasiones invite a "Se" a Los Angeles, estuvo
conmigo como seis meses y también consiguié trabajo. El se la pasaba del trabajo a la casa y el
dia que tenia de descanso se iba, realmente no sabia a donde, porque conmigo no queria salir,
lo invitaba a fiestas o a comer y nunca aceptd. Ahora después de tiempo sé que él tenia
relaciones sexuales con chicos mas jévenes que él.
En ese momento Ma hizo una mueca de desagrado y le pregunté:

A: ;Qué es lo que te molesta, que "Se" se hubiera infectado 6 descubrir que era homosexual?
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Ma: Realmente no me molesta que "Sc" se hubiera infectado por haber tenido relaciones con
hombres, sino el que no se hubiera cuidado. Ademés me desubicé muy feo, empez6 a decirme
que sc iba a morir y que queria morir en México. Yo pienso que cuando empez6 a decirme eso
cra porque sabia que se habia infectado. Me pidié que le guardar cierta cantidad de dinero y
otra parte se la quedd. “Se" se regresoé y después de tres meses aproximadamente empecé a
recibir llamadas suyas, luego me llamaba de madrugada o cada cinco minutos, a mi eso se me
hizo muy raro pero ¢l no me decia nada hasta que una vez me llamé la familia de "Se" y me
pedian que regresara porque mi amigo se encontraba mal pero no me quisieron decir de quéy
me regresé. Cuando llegué, encontré a “Se" en una condicién muy deplorable, no se podia
parar, estaba sucio y sin rasurar, no podia hablar, no tenia control de esfinteres, entre muchas
otras cosas. Entonces comencé a buscar ayudarlo haciendo uso del dinero que me habia
dejado, pero s¢ empezoé a acabar. Incluso tuve un problema con la familia de "Se" porque
decian que yo me estaba gastando el dinero que me habia dejado, que incluso habia una carta
tirmada que decia que me habia robado su dinero; entonces me dijeron que tenia que devolver
todo lo que ya habia gastado y como no accedi, me dijeron que entonces tenfa que hacerme
cargo totalmente del cuidado y los gastos que tuviera "Se". El problema es que ya me queda
muy poco dinero del que me dio y yo también tengo que trabajar y regresar a Los Angeles,

pero la familia no quiere cuidarlo...



159

APENDICE 4
EL USO DEL CONDON.

Dentro de las diversas actividades de prevencion que se han emprendido como forma
de controlar la expansion de la infeccion esta la del uso del condén, que si bien su creaciéon no
fue especificamente con la finalidad de prevenir el contagio del VIH —ya que originalmente
fue creado como elemento para el control natal-, actualmente es el método més recurrido por
diversas instituciones; quiza esto pueda deberse a su costo, a la facilidad de obtenerlo, a lo
practico de su utilizacion, e incluso, al hecho de encontrarse de moda. Independientemente de
las caracteristicas comerciales con las que cuente (sabores, formas, colores) y de la tan
remarcada “confiabilidad, seguridad, eficacia” la entrega de condones en los diferentes centros
de salud y en instituciones no gubernamentales no han tenido el impacto que se esperaba en la
poblacion, pues a parte de que se entreguen para evitar la propagacién de la pandemia también
se les publicita como un medio efectivo de anticoncepcion, de tal manera que para algunos
sectores de la poblacion el condén sea usado con el fin de evitar el embarazo y no la
transmision de enfermedades venéreas.

Ef uso del Condén en 1a prevencién del VIH/SIDA y otras enfermedades de transmisién
sexual: Los problemas.

El VIH/SIDA se ha considerado como uno de los problemas mis complejos de salud
publica. Es por ello que el Consejo Nacional para la Prevencién y Control del SIDA
(CONASIDA), desde su creacion, ha tenido como actividad fundamental prevenir y controlar
¢l crecimiento de la epidemia. En México se han reportado 33,632 casos de SIDA, acumulados
desde el inicio de la epidemia al 1° de enero de 1998. Sin embargo corrigiendo esta cifra de
acuerdo al retraso en la notificacién y el sub-registro, se estima que se han presentado
alrededor de 53,000 casos. Dado que méas del 85% de estos casos adquirieron la infeccién por
via sexual y que el grupo de edad mas afectado se encuentra entre los 25 y 35 afios; es evidente

que para prevenir los nuevos casos, los esfuerzos deben dirigirse a la poblacion joven con
actividad sexual.
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Es por cllo que desde 1996 CONASIDA ha definido como puiblico meta de las campaiias

. preventivas a los y las adolescentes y, aunque en diferentes etapas de las campaiias se ha
’mcncionado que existen varias estrategias para disminuir el riesgo de infeccién, se ha dado
éntasis al uso del conddn. Esta linea se mantendra en virtud de ser la estrategia més efectiva

" para la poblacién que tiene relaciones sexuales y que es la que tiene el mayor riesgo de
‘adquirir el VIH.

Desde 1988 el Centro de Prevencién y Control de Enfermedades, CDC, de Atlanta en los
Estados Unidos de Norteamérica, ha resumido los estudios sobre la efectividad del uso del
condén en la prevencion de la infeccién por VIH y otras enfermedades de transmision sexual
(ETS), sumados a los 437 estudios cientificos que concluyen que el uso correcto y constante
del condén protege en un 90 a 95 % de la transmisién de la infeccion por el Virus de la
Inmunodeficiencia Humana (VIH) y otras ETS como sifilis, gonorrea, herpes genital y
hepatitis B, siendo las principales fallas derivadas del uso incorrecto o inconsistente por parte
del usuario. Asimismo, se ha demostrado que el condén reduce diez mil veces la transferencia

de tluidos, por lo cual disminuye significativamente el riesgo de transmisién del VIH.

Es imprescindible que al mismo tiempo que se promueva el uso adecuado del condén, se
ditunda informacion sobre las practicas de riesgo que pueden exponer a una persona a contraer
el VIH u otra enfermedad de transmisién sexual. No cabe duda que la modificacién de estas
pricticas de riesgo y el ejercicio de una sexualidad responsable serd lo que definitivamente
logre en un futuro controlar la epidemia. Este trabajo lo realiza CONASIDA en coordinacién

con organismos gubernamentales y no gubernamentales.

El uso del condon entre personas con practicas de riesgo en México sigue siendo muy bajo,

como lo demuestran los siguientes datos:

En 1995 se usaron 55 millones de condones, lo que equivale a 1.16 condones para cada
hombre adulto (de 15 a 49 afios) por afio. Esta tasa anual de uso del condén en el mismo grupo

de edad fue de 3.98 condones por persona en Suiza, 4.35 en Costa Rica y 10 en Tailandia.
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Actualmente cn nuestro pais, sélo se utiliza entre ¢! 2.5% y el 3.5% de los condones que se¢
requeririan para prevenir el contagio de enfermedades de transmision sexual, incluyendo VIH.

De todos los casos de SIDA que adquirieron el VIH por transmision sexual, ninguno utilizé

condon como medida preventiva.

Por todo lo anterior, basados en las recomendaciones nacionales e internacionales y en los
estudios que demuestran su efectividad, 1a Secretaria de Salud continuara promoviendo todas
las alternativas para la prevencion del VIH, incluyendo el uso adecuado del condén como una
estrategia fundamental para la prevencion del VIH/SIDA y otras ETS. Unicamente si logramos
aumentar el uso del condon en la poblacién que tiene relaciones sexuales, lograremos a corto

plazo disminuir los nuevos casos de enfermedades de transmisién sexual incluyendo la
infeccion por VIH.

< Qué opinan del condén?

A finales de 1997, Project Concern International (un grupo de consultores especialistas en
estudios sociales) llevé a cabo una evaluacién nacional de la 3a. fase de la Campaiia de
Prevencion del VIH/SIDA, encomendada por 1a Coordinacién de Asesores del Secretario de
Salud, ta Direccion General de Comunicacion Social de la Sccretaria de Salud y CONASIDA.
Este cstudio se realizé en 6 ciudades de la Republica Mexicana e incluyé métodos
cuantitativos y cualitativos. Uno de los aspectos relevantes de la evaluacion fue la informacién
encontrada en los grupos focales y en las entrevistas a profundidad con lideres de opinion, en

torno a la promocion del condén como estrategia fundamental en la prevencion de la infeccion
por VIH.

Los 33 grupos focales realizados con adolescentes, hombres y mujeres, padres, madres,

maestros y maestras, arrojaron que los participantes consideran que:

El condén es el inico medio seguro para protegerse del VIH/SIDA si se van a tener relaciones
sexuales.
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Debe incluirse en las campaiias mas informacioén asociada al condén: formas de usarlo
correctamente, instructivo de uso detallado y sencillo y niveles de seguridad de condén.
Tiene un grado de seguridad de entre 70 y 98%.

El condén falla por no usarse adecuadamente.

Como parte del estudio se realizaron también entrevistas a profundidad con lideres de
opinion de diversos sectores, entre quienes se encontraban legisladores de distintos partidos,
urtistas, representantes de las iglesias catblica y evangélica, rectores de universidades y
representantes de medios de comunicacion. Entre ellos se encontr6 una aceptacion general a la
promocion del uso del condéon como estrategia de prevenciéon del VIH/SIDA, destacando los

siguientes puntos:

Los y las lideres de opinién entrevistados, con excepcion del representante de la iglesia
catolica, consideran que el condén es el recurso principal en la prevencién de la infeccién por
VIH y que su efectividad, si bien no es del 100%, es superior al 90%.

Apoyan la campaiia que lleva a cabo la Secretaria de Salud a través de CONASIDA.
Consideran que dar marcha atras en las campaiias de promocién del uso del condén, seria una
gran irresponsabilidad de 1a Secretaria de Salud.

Opinan que las campaiias de promocion del conddn deben reforzarse, asi como fomentar una
distribucién mas amplia de los mismos.

Algunos sugieren que se incluya en las campaiias la forma correcta de usar el cond6n.

El rcpresentante de la iglesia evangélica considera que la fidelidad y la abstinencia, como

formas de prevencion del VIH/SIDA son trabajo de la Iglesia, no del gobierno.

CONASIDA, a través de sus programas y acciones, ha promovido y seguird promoviendo
todas las alternativas de prevencién que disminuyan o eviten la diseminaciéon del VIH,
incluyendo el uso del condén como una estrategia fundamental para la prevencién del

VIH/SIDA y otras enfermedades de trasmision-sexual (Del Rio Chiriboga, et.al, 1995).
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APENDICE 5
MAS FRAGMENTOS DE VIDA: UN CASO MUY ESPECIAL:

Con basc a lo expuesto anteriormente presentaremos algunos antecedentes y parte
de conversaciones que tuvimos con una persona albergada en Ser Humano (para mayor
informacion se anexan todos los datos recopilados de su vida), que desde nuestro punto de

vista, no da clementos suficientes para visualizar la importancia que tiene el plantear una
terapia para la vida

NOMBRE: Le
EDAD: 26 aiios (1997) ESTADO CIVIL: Viuda
ESCOLARIDAD: 2do. grado de secundaria. NIVEL SOCIOECONOMICO: Bajo.

Le proviene de un matrimonio de una nifia de diez afios y un adolescente de 19 afios.
Este matrimonio se lleva a cabo tiempo después de que su padre se rob6 a su madre con la
inconformidad de los abuelos matemos. Ninguno de los miembros de esta joven pareja
contaba con estudios, ¢l tenia por oficio la albaiiileria y ella se dedicaba al hogar; 1a joven
sefiala que su madre era una mujer sumamente atractiva, mientras que su padre presentaba una
imagen recia y agresiva que provoca miedo. Le tiene cinco hermanos que mantienen una
relacion mas cercana con sus padres: Ju Mar, casado de 31 aiios, Hec M. de 28 afios, Alfonso
de 24 afios, casado; Ri dec 21 afios y Mar de 20 afios. Su infancia y su adolescencia
transcurricron en Guadalajara y a la edad de 18 afios decidié casarse con un pretendiente, con
quien inicia su vida sexual. Después de tres meses queda embarazada, pero los médicos se ven
obligados a adelantar el parto debido a que presenta el sindrome de preclamsia, de este modo
da a luz a un nifio a los 7 meses una semana de gestacion, pero fallece a los cuatro dias por
probable neumonia. Nuevamente, después de dos afios queda embarazada y da a luz en
condiciones semejantes a las anteriores a un varon a los 8 meses; durante su gestacion

presento tres crisis convulsivas, al mismo tiempo que se sabe infectada por el virus el 30 de
marzo de 1995.
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“... yo veia que mi marido se ponia bien mal, se puso todo flaco y feo, me daba muy mala
vida y yo pensaba que estaba asi por desnutricién, se la pasaba todo el dia chupando, su estado
diario cra estar borracho, una vez me lo tuve que llevar al hospital porque yo no sabia qué
hacer, ahi me dijeron que ¢l tenia SIDA y que lo méas seguro era que yo también... me acuerdo

que me la pasaba los dias enteros en el hospital con mi nifio en brazos... todo esto hasta que él

se murid..."

Queda embarazada otra vez, sin embargo en esta ocasion es puesta bajo un tratamiento
antiviral muy agresivo y le son controladas las convulsiones, de esta manera nace su hija a
término sin mayores complicaciones. Posteriormente a la nifia se le practican examenes de
deteccion del virus a los 3, 6 y 12 meses de edad ( el dltimo examen fue realizado a los 18

meses en las instalaciones de Ser Humano de la ciudad de México) y en todas los resultados

fueron negativos.

En los primeros meses de vida de su hija, la pareja de ella fallece por VIH/SIDA,
quedando en el desamparo total con dos hijos.

"... me tuve que quedar con unas monjas, pero ellas me querian quitar a mis hijos que porque
vo. en mi condicién, no podia hacerme cargo de ellos y les arme un desmadrito porque a mi
no me iban a quitar a mis hijos, me junté con un muchacho que también tenia SIDA y él me
fegistro a mi hija, pero él también se murié... en ese tiempo conoci también a Os, con él
también tuve que ver pero después porque cuando yo lo conoci tenia broncas porque su pareja

lo acababa de correr de su casa, que porque le habia pegado el SIDA..."

Luego de varios problemas Le consigue que la asociacién Ser Humano de
Guadalajara la albergue con sus nifios en Ser Humano de la Cd. de México, en este periodo

su hijo fallecié a la edad de un afio y medio debido a que present6 Sarcoma de Kapossi

gencralizado. Le sefiala :
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"mi hijo no era tan pingo como esa chamaca (refiriéndose a una nifia albergada en Ser
Humano), mi nifio era chistoso si lo veias te reias pero nunca fue tan desobediente y pingo
como esta escuincla.... recuerdo que mi hijo jugaba con un enfermero y que los dos parecian
chiumacos y que los dos se lievaban muy bien..."

Después que fallece su hijo, llega a  Ser Humano Os en condiciones de salud muy

destavorables:

“... estoy muy contenta manita porque Os esta aqui, nomas que anda bien jodido, esta todo

flaco y se ve que le ha ido muy mal, parece que lo van a dejar aqui un tiempo para que se
restablezea... "

En Febrero de 1997, Le dio en adopcién a su hija Gab a una familia que no tiene hijos; segiin
comenta, puede verla a menudo y dentro de lo que cabe le reconforta saber que cuando ella

muerd, su hija quedara protegida. Cuando le pregunté por su hija { Gab) (21 de julio de 1997)
me dijo:

"... no ha podido verla por que parece que quiere enfermarse de bronquitis y que el doctor le
prohibié a los padres adoptivos sacarla, pero que hoy en la tarde me van a hablar para

decirme cuindo podria verla y sobre todo para saber como sigue..."

Meses después (en junio de 1997) Le es transferida a la organizacién Arbol de la
Vida ya que Ser Humano tiene que brindar apoyo a personas que no puedan valerse por si
mismas, en ¢sta institucion logra entablar una relacién de "noviazgo" con un chico que vende

cassettes cerca del mercado a donde compra.

Llegue a Arbol de la Vida temprano y como no tuve pacientes me puse a platicar con Le,
quien se encontraba en la cocina lavando trastes:

A: hola, ;cémo te fue el fin de semana?

Le: sali a pasear con mi hija y regresé muy tarde, pero fijate que estoy preocupada porque dejé
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plantado a mi novio, porque quedamos de vernos en la tarde y ya no fui.

A: ;Quién es?

Le: Es un chico que vende casettes en el mercado que esta aqui cerca de la casa, lo conozco
desde que llegue aqui, porque cuando pasaba él me hablaba (en forma de coqueteo) hasta que
me pidid que fuera su novia y le dije que si, asi que nos vemos los fines de semana en el
parque de la China y cuando voy a las tortillas.

A:mmmm, qué bien, pero no vayas a salir con una 'jalada’, ya le dijiste que tienes VIH?

+ Le: De pendeja... si se lo hubiera dicho ya me hubiera mandado a la goma....., le he
comentadod, sobre la muerte de mi hijo, de mi esposo y de la adopcion de mi hija y que
actualmente estoy trabajando en el Arbol cuidando a personas infectadas con el VIH/SIDA
por que no tengo a donde ir, pero no le he dicho que yo también estoy infectada (al momento
de comentarlo hizo un a mueca de risa, como si estuviera haciendo alguna travesura)

A: Pues ten cuidado y piensa que es mala onda que no le digas la verdad, pero es tu decisién.
Le: No te preocupes no voy a hacer nada, sobre todo por que le tengo respeto a la institucion

en la que estoy, aunque no me dejan hacer muchas cosas.

Aproximadamente a las dos semanas Le mé platico que ya habia terminado con su
novio porque pensando mejor las cosas eran ‘chingaderas' el que anduviera con él siendo ella
seropositiva sin decirselo, porque él estaba sano y le podia arruinar la vida, que mejor se iba a

buscar 'una persona como clla’.

No ahondd por qué habia terminado, pero a mi me da la impresion de que fue
realmente el chico quien ya no la busco o que su psicélogo (al cual ella admira y sigue mucho)
le dijo que debia terminar la relacion. Al parecer no le afect6 mucho, pero s tenfa una

expresion de nostalgia.

Comenta constantemente que se siente mal en Arbol de 1a Vida por que no le dan
‘permiso’ de salir, ni de trabajar para poder ganarse un poco de dinero con el cual ella pueda
comprarse un antojo o algo. Al preguntarle a la sefiora de la casa sobre esta situacion,

menciona que es porque les da miedo de que *‘asi como es Le pueda tener relaciones sexuales
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con alguicn que conozea en la calle”

“...aun no tengo relaciones sexuales con ¢l pues tengo un mes y medio de tratarlo, ademas ¢l
no esta enterado de que tengo el SIDA, pues si se lo digo estoy segura que me va a dejar, yo
le digo que estoy cuidando a enfermos de SIDA en cste lugar ya que mi marido y mi hijo se

murieron (sin decirle como) y que mi tnica hija esta en adopcion..."

Seiiala que tenia problemas con su "Novio" porque ¢l queria ir a verla y ella no se lo

permitio, debido a que como paciente de ahi y por su condicién eso representaba una faita de
cordura y responsabilidad.

En este periodo visitaba ocasionalmente Ser Humano por que Os (una antigua pareja

de Le) se encontraba ahi porque su situacion era muy dificil, ya se estaba en la fase terminal y
comentaba:

*...ahora que se puso mal Os, que casi se esta muriendo, puedo ir a Ser Humano casi todos los
dias, es que con eso de que ya no tiene control de esfinteres me dijeron que viniera para lavar
las cobijas y las sabanas porque ellos ahorita no tienen personal para que lave todo lo que los
enfermos ensucian... cstoy ahi con él, le cambio el pafial y le ayudo a darle de comer, aunque
asi como esta, solo le estan dando suero...pobrecito ya se le va la onda muy feo, incluso
muchas veces ya ni me conoce..."

Cuando él fallecid ella decia:

“... N0 me quiero poner triste porque yo sé que si me deprimo, me voy a enfermar y no quiero,
cl doctor me ha dicho que si me entristezco bajan mis defensas y que una enfermedad
oportunista me puede atacar y para qué quieres, ahorita tengo gripa y no quiero ponerme peor,
lo que me alegra es que yo fui la unica que estuve en el entierro de mi flaquito, porque ni su

esposa vino, qué curioso g verdad?, no estuvo la esposa pero si la amante. Estuvo mejor asi, lo
tuve para mi sélita todo el tiempo..."
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Tiempo después pidié su cambio a Ser Humano y se lo otorgaron, pero su condicién
iba a ser diferente de cuando estaba como paciente, en esta ocasién tendria que cooperar en el
asco, cn las labores de comedor y si se requeria, tendria que realizar actividades de cuidado a

enfenmo, una especie de enfermera.

“... No importa manita que me tenga que ir de aqui, en Ser Humano por lo menos puedo salir
sin que nadie me pregunte a donde voy y por qué, aqui hasta para ir al bafio tengo que pedir
penniso... alla me puedo pasear en las instalaciones; aqui a parte de que tengo que hacer todo
el quehacer, no puedo salir ni al parque y para colmo, no puedo ver la tele cuando yo quiero....
prefiero irme para alla... en Ser Humano si termino mis cosas pronto, sdlo le avisé a X"

para poder salirme..."

Por medio de un odontdlogo que trabajaba en la asociacitn, nos enteramos que Le
tenia permiso para salir todos los domingos sin restriccion alguna, cuando preguntamos a
donde iba nos dijeron que no sabian, que era una eleccién que se dejaba en sus manos. Una de
nosotras se enterd que los domingos se iba a pasear a la Alameda Central y que ahi conocia
gente con la cual se podia relacionar, de tal manera, ella podia entablar relaciones "amorosas"
con personas desconocidas e incluso llegaba a vincularse sexualmente:
A: .Y aque vas a la alameda?
L: P'us a pasear y a ver a quien me encuentro.
A: Pero por qué haces eso, no crees que es peligroso que te relaciones con alguien, Jy si lo
infectas? ¢Supongo que usas conddn?.
L: Pues si, a veces, depende de la situacion.
A: (Por qué lo haces?
L: Oye, me la paso encerrada todo el tiempo aqui trabajando como negro toda la semana y el
unico dia que tengo para salir no tengo a donde ir, ademas estoy cansada de que me digan que
no puedo comer picante, no puedo comer carne, no puedo dejar de tomar mis medicamentos,
si me voy a morir siquiera voy a disfrutar de la vida; si dejar de comer came me garantizara
que voy a vivir, a lo mejor lo dejaba de hacer, pero como de todos modos me voy a morir, voy

a disfrutar de las cosas. Ademas tengo que aprovechar que fisicamente me veo bien y nadie
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sospecha que tengo SIDA, cuando me ponga mal ya no lo voy a poder hacer, aunque
quicri....”

También por medio del odontologo nos enteramos que Le ya no vivia en Ser Humano
y que muy probablemente se hubiera ido a vivir con un hombre, quién sabe a dénde. Por
ultimo, en el afio de 1998 (no tencmos clara la fecha) al preguntarle nuevamente al
odontologo sobre la situacién de Le, nos dijo que ¢l se habia enterado que regresé a Ser

Humano en condiciones criticas (al parecer por una enfermedad oportunista) y que fallecié.
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ANEXO 1
METODOLOGIA PRESENTADA EN ARBOL DE LA VIDA

METODOLOGIA.

OBIJETIVO GENERAL.

Conocer a través de nuestra inserciéon en una institucidon de apoyo a enfermos
terminales, su estructura, funcionamiento, y la funcién de apoyo a este tipo de pacientes;

trataremos de conocer lo anterior, enfatizando el punto de vista del enfermo.

Por otro lado, indagar respecto de las experiencias y vivencias de los propios pacientes
respecto de su enfermedad; desde la noticia de su enfermedad a la fecha de nuestro contacto.
En este sentido, el objetivo es el de conocer a partir del testimonio del enfermo las
transformaciones que su vida ha tenido, de sus expectativas y de la manera como ha

enfrentado las consecuencias psicologicas, sociales y familiares de su enfermedad.

OBJETIVOS PARTICULARES.

Como hemos tratado de clarificar en los capitulos precedentes, las relaciones entre el
personal médico y los pacientes es de gran importancia, sobre todo en el momento de dar una
notificaciéon de una enfermedad que a corto plazo lleve al paciente a la muerte o lo lleve a
vivenciar un proceso de enfermedad largo (complicado y economicamente poco sostenible,
ademas de infructuoso) que finalmente lo imposibiliten para vivir socialmente y lo obliguen a
depender de otros mas que de si mismo. Creemos que un estado de esta naturaleza tiene un
cfecto devastador en la percepcién de si mismo, de sus relaciones sociales de trabajo,
fumiliares, de amistad, amorosas, etc.; el ser un enfermo terminal implica una reestructuracion
de todo lo que un individuo de una sociedad particular es y evidentemente de io que se espera

de €él. Sin embargo suponemos que por esta condicion sea dificil esperar a que estas personas




(pacientes terminales) accedan a conceder una entrevista, o bien a permitimos hacerles
preguntas, o a tomarlos como muestra de estudio; suponemos que nos evitarian o se¢ negarian.
" Con estas consideraciones los objetivos de este trabajo son:

: : 1) Construir la historia de vida de las personas, enfermos con VIH/SIDA, a partir del relato

- que ellos construyan de su situacion.

2) Analizar las situaciones conflictivas que han vivenciado y los cambios que ellos perciben en

su persona y de sus relaciones con quienes los rodean.

3) Observar como cllos se integran a una institucién que les ofrece ayuda o paliativos para

enfrentar su condicidn de enfermo terminal.
4) Conocer cuiles son sus expectativas futuras a partir de su condicion de enfermo terminal.

5) Analizar la manera en como enfrentan su condicion a partir de la ayuda que la institucion en

la que se encuentran les ofrece.

Finalmente, con los materiales de las entrevistas y de observacion, trataremos de:
discutir cual seria la tarca del psicélogo en una institucion dedicada a la atencién de los

enfermos con VIH/SIDA, asi como cuél es su tarea respecto de estas personas.

METODO

Dados los objetivos delineados, el método de investigacion que se pretende emplear es
de naturaleza cualitativa.

En los métodos de investigacién cualitativos, la observacion participante, la entrevista
a profundidad, la observacion, y la nota de campo son las herramientas sugeridas; dentro de

esta manera de hacer investigacién, el "in al campo” o al escenario de investigacién
greso po £
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resulta ser algo sumamente importante, ya que sin duda alguna es a partir de la forma en la
cual sc establezca el primer contacto como se dara el avance o cumplimiento de las metas
éslublécidas por el investigador y a las caracteristicas del lugar al que se pretenda ingresar, ya
que en ocasiones resulta necesario el realizar una investigacion encubierta -como en éste caso-

- para no afectar el contexto al que se ingrese.

) Para poder esquematizar mas claramente el proceso que se pretende llevar a cabo nos
busaremos en Taylor y Bogdan (1985), quienes sefialan que la OBSERVACION
PARTICIPANTE es empleada para designar la investigacion que involucra la interaccién

social entre el investigador y los informantes, durante la cual se recogen datos de modo

“ . sistematico y no intrusivo. Esto en contraste con la mayor parte de los métodos, en los cuales

las hipétesis y procedimientos de los investigadores estan determinados a priori, mientras que
el disefio de la investigacion en la observacion participante permanece "flexible" tanto antes
como durante el proceso real. Aunque los observadores tienen una metodologia y tal vez
algunos intereses investigativos generales, los rasgos de su enfoque evolucionan a medida que
opera. Es decir, hasta que no se entra en el campo no se sabe que preguntas hacer ni cémo
hacerlas; en otras palabras la imagen preconcebida que tenemos de la gente que intentamos
estudiar puede ser ingenua, engafiosa o completamente falsa, por lo tanto la mayor parte de los
observadores participantes tratan de entrar en el campo sin hipédtesis o preconceptos

especificos.

El trabajo de campo incluye tres actividades principales: la primera se relaciona con
una interaccion social no ofensiva (lograr que los informantes se sicntan comodos y ganar su
aceptacion); el segundo aspecto a tratar sobre los modos de obtener datos (estrategias y
tacticas de campo); el aspecto final involucra el registro de los datos en forma de notas de

campo escritas.

En resumen, podriamos decir que el primer paso que se tiene que llevar a cabo es el
hacer una buena entrada al campo de investigacién, en donde el aspecto que més se debe de
cuidar es el de no ser un "factor” que altere "notablemente” la estructura del lugar al que nos

insertamos, que en el caso de éste trabajo resulta necesario el no presentarnos como psicélogas
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dadas las caracteristicas del método a emplear; ya establecido un "buen" contacto con la
poblacion con la que sc desca tratar es necesario que se utilicen algunas tacticas para obtener
la informacién requerida, en este caso se utilizardn las entrevistas a profundidad a través de
algunas charlas informales con las personas y de la observacion de las mismas en los aspectos
que nos puedan brindar mayores datos; a partir de esto sera necesario el realizar notas de
campo las cuales deben incluir descripciones de personas, acontecimientos y conversaciones,
tanto como las acciones, sentimientos ¢ intuiciones o hipdtesis de trabajo del observador
tomando en cuenta el espacio en el que se realiza, procurando recordar la mayor cantidad de

datous posible; las cuales nos serviran posteriormente para poder llevar a cabo un buen anélisis
en tuncion de los objetivos planteados.
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