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1.1. Justificacion

La Tanatologia como disciplina que atiende las necesidades emocionales
de las personas ante las pérdidas, se constituye hoy en dia, mas que como una
ciencia, una herramienta o un recurso cercano y necesario en todos aquellos
lugares donde se trabaje directamente con las pérdidas y todas las emociones
gue se deriven de ellas.

En el caso de enfermedades en general y de terminales como por ejemplo
el VIH, la tanatologia es una ciencia de apoyo para las personas que estan
pasando la enfermedad, debido a la consejeria que proporciona a los pacientes.

Esta ciencia ayuda no solamente al buen morir, si no que alivia el dolor y la
desesperanza que ocasiona la inminencia de la muerte, en las personas que esta

a punto de experimentar esta situacion.

La experiencia ante la muerte, es un hecho que afecta no solamente a la
persona que esta moribunda sino también en los familiares de estos, ya que
cuando enfrentan la ausencia, por ejemplo un ser querido, las personas se sienten
perdidas, aisladas, con todos sus sentimientos encontrados, y el no saber que
hacer con ese dolor tan profundo, no les permite vivir el presente.

Con la familia del paciente con VIH, es necesario aclarar las dudas que
surjan en el momento del deceso de su familiar y orientarlos en varios aspectos,
como el legal, médico, econdmico, etc., pero mas importante es que ambas
partes, es decir, el enfermo como la familia cierren circulos o asuntos inconclusos
de tipo emocional; ya que muchas veces los pacientes se quedan con
sentimientos ante circunstancias que en sus vidas no pudieron resolver, de la

misma manera que las familias se quedan con emociones como el enojo o ira
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hacia persona misma, ante la forma por la cual fue contagiado o ante el ser

supremo en el cual se tenga una creencia.

La emociones que puedes surgir en cuanto a la familia, estan relacionadas
muchas veces con la responsabilidad por parte de la persona contagiada, una de
ellas es el sentimiento de culpa ante sus familiares, debido a que en ocasiones es
el pilar de la familia y como tal, al enfermo le surge la preocupacion de la forma en
la cual repercutird en sus seres queridos, tanto moral como econdmicamente, la

formay causa por la cual morira.

En caso, de que el paciente sea hijo, las emociones se experimentan
como causa de dejar solo a sus padres, surgiendo la pregunta en ellos ¢ Qué hice
mal?, sin que exista un motivo alguno, siendo necesario que las familias trabajen

este hecho, para poder superarlo y perdonarse ambas partes.

La Tanatologia tiene como principal objetivo ayudar a la persona a un mejor
transito de la muerte, produciendo también un lazo de confianza, esperanza y
buenos cuidados paliativos que ayuden al paciente a morir con dignidad, esto se
puede hacer con el apoyo de especialistas como son el médico, y el psicélogo,
gue con sus métodos y herramientas ayudaran a las personas a disminuir su
ansiedad, pudiendo tener un mayor éxito en la aceptaciéon del desenlace y cierre

de asuntos inconclusos.

Es importante que en las instituciones existan grupos de apoyo, los cuales
proporcionen a los pacientes y a sus familias el espacio que necesitan para poder
expresar lo que les pasa Yy verbalizar sus sentimientos y emociones sin sentirse

juzgadas ni evaluadas.

La razon basica de investigar las experiencias emocionales en pacientes
con VIH/SIDA surge de la experiencia profesional en el CAPASIT, ya que la

mayoria de este tipo de personas no aceptan su enfermedad y tampoco llevan un
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proceso de aceptacion y duelo ante algo que ya esta perdido, en este caso es su
salud y su vida.

De igual manera, este trabajo permitird conocer las expresiones
emocionales de sus pacientes a fin de sensibilizar a los profesionales que trabajan
en dicha institucion a ver mas humanamente los casos de los pacientes, que mas
alld der una enfermedad o un sindrome, son seres humanos, necesitados de

apoyo, respeto y aceptacion incondicional.

El compromiso social, de todo profesional es dar un mejor servicio
mediante las técnicas y herramientas, que haya aprendido en la universidad y a
través de su experiencia profesional; en este darse como profesional y ser
humano, trae consigo muchas satisfacciones tanto laborales como personales,
ya que al vivir este tipo de experiencias ayuda a todo profesional a ver la vida
desde otra perspectiva mas humana.

Los resultados que se obtengan de esta investigacion, permitiran que el
personal de la clinica de CAPASIT, tengan un mejor servicio en un futuro con sus
pacientes y se den cuenta de que a pesar de que el destino inminente de estas
personas es la muerte, puedan tener un desenlace mas tranquilo y digno con la
aceptacion de su perdida, y la satisfaccion de que se irdn sin dejar ningun asunto

pendiente.



1.2 Planteamiento del problema

Las personas enfermas de VIH/SIDA son una parte elemental de toda
sociedad, ya que ellos como muchas otras personas, son padres, madres, hijos,
abuelos, etc., que tratan de vivir su vida lo mas normalmente posible y cumplir su
papel ante dicha sociedad; esto es importante ya que el tener una enfermedad
como la antes citada, no los hace menos persona humana, ni disminuye su
responsabilidad y funcion dentro de la sociedad y familia.

Las personas que estéan infectadas con el Virus de la Inmunodeficiencia
Humana son mas vulnerables, no solo a nivel fisico, sino social y emocionalmente,
ya que muchas veces sufren discriminacion por parte de la sociedad; esto se debe
a que la mayoria de las personas no tiene la informacién correcta sobre esta
enfermedad, motivo por el cual no les dan trabajo, o los tratan de manera distinta,
negandoles ciertos derechos humanos en comparacibn con personas que

padecen otro tipo de enfermedades terminales.

Con base en esto, el enfoque Tanatologico es considerado como una
herramienta para la revision de los casos, que conjuntamente con la psicologia
podra reconocer cuales son las emociones que las personas enfermas estan
experimentando en las etapas del duelo.

Ante esto, se plantea la siguiente pregunta:

¢Desde un enfoque Tanatoldogico, como se viven las experiencias

emocionales en pacientes con VIH/SIDA de la clinica CAPASITS-Coatzacoalcos?



1.3 Objetivos

OBJETIVO GENERAL.

Evidenciar las experiencias emocionales en pacientes con VIH/SIDA de la

clinica CAPASIT- Coatzacoalcos, a parir de un enfoque Tanatoldgico.

OBJETIVOS ESPECIFICOS.

* |dentificar las emociones propias de la etapa por la cual el paciente esta

pasando.

» Determinar las necesidades emocionales del paciente para a si poder
canalizarlo a la persona correspondiente ya sea ayuda psicoldgica, espiritual o

legal.

» Con base a los resultados obtenidos, ofrecer a los pacientes y familias
una alternativa para sobrellevar la enfermedad y aceptar la pérdida en el caso de

los pacientes el de la salud y la familia la pérdida del ser querido.



1.4 Hipotesis

Las personas que padecen VIH/SIDA, experimentan emociones como
temor, tristeza o ira como parte de un duelo anticipado, independientemente de la

etapa en que se encuentre la enfermedad.
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1.5 Operacionalizacion de las variables

VARIABLE DEFINICION DEFINICION INDICADORES
CONCEPTUAL OPERACIONAL
V. 1 Conocimiento Experiencia » Temor:
Experiencia | procedimental en | personal, a partir sentimiento de
emocional la (:‘ual se viven | de sucesos inquietud y miedo
fer_10m_e_no§ _ negativos que que provoca la
psicofisiolégicos, | afecta la forma de . .
que representan | percibir el mundo | Necesidad de huir
modos eficaces | de una forma ante alguna
de adaptaciéon a | emocional, persona o cosa.
ciertos cambios | obteniendo como | » Tristeza:  estado
de las demandas | resultado una afectivo provocado
ambientales. ensefianza de por un
vida, —que se decaimiento de la
refleja en
conductas y | moral.
actitudes positivas | » Ira: ~ patréon  de
0 negativas. comportamiento
para advertir a
agresores ante su
comportamiento
amenazante.
Disciplina que | Conjunto de | ETAPAS
V.D. estudia el | técnicas y *Negacion
Enfoque fenobmeno de la | actividades que elra
Tanatolégico | muerte en los | ayuda a las o
seres  humanos, | personas al buen *Negociacion
enfocada a | morir  propiciando * Tristeza
establecer entre el | una mejor « Aceptacion
enfermo, su familia | aceptacion de su TECNICAS:

y el personal
médico, un lazo de
confianza,

esperanza y
buenos cuidados
que ayuden a
morir con dignidad.

enfermedad y su
deceso.

* |ntervencion
breve.
¢ Entrevista.

Técnicas de manejo de
duelo y sentido de vida.

Cuadro 1. Operacionalizacion de Variables dependiente e independiente.
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1.6 Limitantes

Al realizar la investigacion la principal limitante, que parecia impedir el
desarrollo de ésta, fue tener acceso a la institucién, asi como obtener por parte de
los directivos el permiso para poder acercarse a los pacientes de dicha institucion;
de igual manera otra de las limitantes de esta investigacion fue inicialmente que
los pacientes aceptaran el acercamiento hacia su intimidad y que se le realizara
algun tipo de encuesta o test, lo cual llevo tiempo pero finalmente logro.

Con la intencion de impedir que al momento de la aplicacion del
cuestionario alguna persona evite contestar, por que se sienta mal o tenga
recuerdos desagradables, se tendra una platica con ellos al inicio del proceso de

aplicacion y se evitara forzarlos a contestar si no lo desean.
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MARCO TEORICO.
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2.1. 1 ASPECTOS GENERALES DEL VIH / SIDA.

Hasta hace poco tiempo todavia, una infeccion por VIH (Virus de
Inmunodeficiencia Humana) era inevitablemente una enfermedad en la que nada
se podia hacer; no se contaba con las armas necesarias para luchar
satisfactoriamente con este mal, si a esto se suman las enfermedades
oportunistas, indudablemente se pensaba en una muerte lenta, dolorosa y

solitaria.

Desde 1996 se han logrado avances significativos que conducen a un
cambio en las perspectivas de muchos pacientes que se encuentran recibiendo
tratamiento, se ha desarrollado un mejor conocimiento del virus y su
comportamiento, existen nuevos y mejores medicamentos que han aumentado el
arsenal terapéutico, por lo que los niveles de carga viral pueden ser monitorizados,
permitiendo a los médicos adopten con rapidez una terapia determinada: estos
avances han hecho posible tratar agresivamente la infeccion por el VIH y mejorar
la salud y la supervivencia de pacientes, que hace pocos afios estaban
condenados a morir tempranamente.

Desafortunadamente, la informacion con que se cuenta no es suficiente
para crear un avance social con respecto a este tema, ya que aln en este afio se
considera al VIH una enfermedad de homosexuales, un castigo por una vida
sexual sin precauciones, etc. y, por lo tanto, las personas que la padecen son

vistas como vichos raros o degenerados.

Es necesario revisar el avance médico que existe respecto al VIH y tomar
medidas eficientes para que deje de ser un tema tabu y la sociedad se una para
combatir esta terrible enfermedad que ataca sin discriminacion alguna, ya que sélo
unidos se podra realizar un cambio socio-cultural en beneficio de todos, ya que

nadie esta excento de padecer esta enfermedad.

-14-



Sindrome de inmunodeficiencia adquirida

El sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), es un conjunto de
manifestaciones clinicas que aparecen como consecuencia de la depresiéon del
sistema inmunologico, debido a la infeccion por el virus de inmunodeficiencia
humana (VIH). Una persona infectada con el VIH va perdiendo, de forma
progresiva, la funcion de ciertas células del sistema inmune, llamadas linfocitos T
CD4, lo que la hace susceptible a desarrollar cierto tipo de tumores y a padecer
infecciones oportunistas (infecciones por microorganismos que normalmente no
causan enfermedad en personas sanas, pero si lo hacen en aquellas en las que

esta afectada la funcion del sistema inmune).

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) es responsable del sindrome
de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) y ataca a los linfocitos T-4, que forman
parte fundamental del sistema inmunolégico del hombre. Como consecuencia
disminuye la capacidad de respuesta del organismo para hacer frente a
infecciones oportunistas originadas por virus, bacterias, protozoos, hongos y otro

tipo de infecciones.

La causa mas frecuente de muerte entre enfermos del SIDA es la neumonia
por Pneumocystis carinii, aunque también es elevada la incidencia de ciertos tipos
de cancer como los linfomas de células B y el sarcoma de Kaposi, también son
caracteristicas las complicaciones neurolégicas, la pérdida de peso y el deterioro

fisico del paciente.

El VIH se puede transmitir por via sexual o través del contacto con sangre,
tejidos o0 agujas contaminadas y de la madre al nifio durante el embarazo o la
lactancia; tras la infeccion, los sintomas del SIDA pueden tardar incluso mas de 10

afios en manifestarse.

Al principio de la década de los 80’s, se detectaron diversas muertes debido

a infecciones oportunistas que hasta entonces, sélo se habian observado en
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pacientes transplantados que recibian una terapia inmunosupresora, para evitar el
rechazo al organo trasplantada, se comprob6 que un gran numero de estas

muertes se producian en hombres homosexuales.

En 1983, un especialista en cancer, el francés Luc Montagnier del Instituto
Pasteur de Paris, consiguié aislar un nuevo retrovirus humano, en un noédulo
linfatico de un hombre que padecia un sindrome de inmunodeficiencia adquirida.
Por esas mismas fechas, cientificos estadounidenses consiguieron también aislar
un retrovirus (al que denominaron en principio HTLV 1ll) en enfermos de SIDA, asi
como en personas que habian mantenido relaciones con pacientes con SIDA, este
virus, conocido en la actualidad como VIH, resulté ser el agente causante del
SIDA.

Conviene recordar que la infeccion por VIH no implica necesariamente que
la persona vaya a desarrollar la enfermedad; en esta fase el individuo se considera
“seropositivo o portador”, pero es erroneo considerar a la persona infectada con el
VIH un enfermo de SIDA, de hecho, se tiene constancia de que algunas personas
han sufrido una infeccion por VIH durante mas de diez afios, sin que durante ese
tiempo hayan desarrollado ninguna de las manifestaciones clinicas que definen el
diagndstico de SIDA.

En el informe presentado, en 2001, por ONUSIDA (programa de las
Naciones Unidas para combatir la enfermedad) y la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) se estimaba que, a finales de 2001, unos 40 millones de personas en
todo el mundo estaban infectadas con el VIH; una tercera parte de esas personas

tenia entre 15 y 24 afios.
Desde 1981, cuando los primeros casos fueron detectados, hasta finales de

2001, méas de 60 millones de personas se han visto infectadas por el VIH, de las

cuales 20 millones han muerto.
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En Europa oriental, el crecimiento de las infecciones ha sido muy rapido y
en Africa subsahariana el Sida se ha convertido en la principal causa de muerte;
se calcula que en 2001, cerca 28 millones de personas estaban infectadas con el
virus en esta region y mas de 2.3 millones de africanos murieron a consecuencia

de la enfermedad.

En América Latina y el Caribe alrededor de 1.8 millones de adultos y nifios
estaban viviendo con el SIDA. En Espafa, segun estimaciones realizadas por el
Ministerio de Sanidad y Consumo, se produjeron, en 2001, 2.3 nuevas

infecciones.!

Ciclo vital del virus
El virus de la inmunodeficiencia humana se enlaza con la proteina CD4 de

la superficie de los linfocitos T y a continuacion la envuelta virica se funde con la
membrana plasmética. Esta funcién libera en la célula el nucleoide del virus, y la
enzima transcriptasa inversa transforma el ARN virico en ADN de doble cadena.
Este ADN virico, penetra en el nucleo celular y se integra en el ADN celular. Los
mecanismos celulares normales transcriben el ADN integrado en nuevas
moléculas de ARN virico y ARN mensajero virico, que a su vez dirige la sintesis de
nuevas proteinas viricas. Estas y el ARN virico se organizan en un nuevo
nucleoide que abandona el linfocito T, del que toma un fragmento de membrana

para utilizarlo como envuelta.

Desatrrollo de la enfermedad

Desde que una persona se infecta con el VIH hasta que desarrolla el SIDA,
suelen transcurrir entre 6 y 10 afios. El estudio de la evolucion de la enfermedad
puede realizarse a través de distintos marcadores de laboratorio, o estar basado

en la secuencia de aparicion de las diferentes manifestaciones clinicas.

! Infecciones por VIH y SIDA
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Dentro de los marcadores bioquimicos se considera en descenso de la cifra
de linfocitos T CD4 que, hasta hace poco, ha sido la referencia principal para
catalogar el estadio de evolucion de la enfermedad. Desde 1996, la determinacién
de la cantidad de virus circulante en la sangre de la persona infectada, que recibe
el nombre de carga viral, se ha convertido en el marcador mas importante de la

evolucion de la enfermedad.

Alrededor de tres semanas después de la infeccion por VIH, la mayoria de
los pacientes experimentan sintomas pseudogripales como fiebre, cefaleas,
eritema, linfoadenopatias y sensaciones de malestar. Estas manifestaciones

desaparecen al cabo de un par de semanas.

Durante esta fase, denominada fase de infeccion aguda, el VIH se multiplica
a una gran velocidad, sufriendo diversas mutaciones genéticas, al principio, se
produce un descenso de la cifra de linfocitos T CD4 pero, en poco tiempo las cifras
normales se recuperan en respuesta a una activacion del sistema inmunoldgico.

Durante esta etapa los individuos son altamente contagiosos.

El paciente entra entonces en un periodo libre de sintomas (fase
asintomatica), cuya duracion puede ser superior a diez afios, en ésta, el virus
continba multiplicAndose causando una destruccion progresiva del sistema

inmunoldgico. El recuento de linfocitos T CD4 suele ser normal.

En la fase siguiente, denominada fase sintomética precoz, se desarrollan
los sintomas clinicos de la enfermedad y es frecuente la presencia de infecciones
oportunistas leves, en la ultima fase, SIDA o enfermedad avanzada por VIH,
aparecen las infecciones y tumores caracteristicos del sindrome de

inmunodeficiencia adquirida.
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Infecciones oportunistas y tumores.
En muchas ocasiones, los enfermos con SIDA no fallecen debido a la

infeccidbn por el propio virus; sino como consecuencia de la aparicion de
infecciones oportunistas o de algunos tipos de tumores. Las infecciones se
desarrollan cuando el sistema inmunoldgico no puede proteger al organismo frente
a diversos agentes infecciosos que estan presentes de forma habitual en el medio
ambiente y que, en circunstancias normales, no provocan enfermedad. La
aparicion de alguna de las enfermedades oportunistas, llamadas también
enfermedades definitorias del SIDA, junto con el descenso de la cifra de linfocitos

T CD4 es lo que determina el diagnostico clinico de la enfermedad.

La infecciobn oportunista mas frecuente en pacientes con SIDA es la
neumonia, debida a Pneumocystis carinii, protozoo que suele encontrarse en las
vias respiratorias de la mayoria de las personas. Es habitual la asociacion del

SIDA con la tuberculosis y otras neumonias bacterianas.

En la dltima fase sintomética de la enfermedad, la infecciébn por
Mycobacterium avium puede causar fiebre, pérdida de peso, anemia y diarrea,
ciertas infecciones provocadas por bacterias del tracto gastrointestinal también
pueden cursar con diarrea, pérdida de peso, anorexia y fiebre. Son comunes,
igualmente, durante las fases avanzadas, las enfermedades causadas por

distintos protozoos, especialmente la toxoplasmosis del sistema nervioso central.

Las infecciones por hongos también son frecuentes en pacientes con SIDA.
La infeccion mucocutanea por Candida albicans, suele ocurrir en fases tempranas
y anuncia el inicio de la inmunodeficiencia clinica, el Cryptococcus es la causa

principal de las meningitis que desarrollan los enfermos de SIDA.

Las infecciones virales oportunistas, especialmente las debidas a
herpesvirus, tienen una incidencia muy alta en los pacientes con sindrome de
inmunodeficiencia adquirida. Los citomegalovirus, miembros de esta familia de

virus, infectan la retina y pueden provocar ceguera.
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Otro herpesvirus es el virus de Epstein-Barr, que se ha relacionado con la
aparicion de linfomas (tumor de las células sanguineas), la infeccion por el virus
herpes simple, tanto del tipo 1 como del 2, también es frecuente, provocando

lesiones perinales y alrededor de la boca, muy dolorosas.

Muchos pacientes con sindrome de inmunodeficiencia adquirida
desarrollan, ademas, tumores. Los mas comunes son los linfomas de células B y

el sarcoma de Kaposi.

El linfoma es una manifestacion tardia de la infeccion por VIH y se
desarrolla cuando la funcién de defensa del sistema inmunoldgico estd muy
alterada; puede afectar a cualquier 6rgano, principalmente al sistema nervioso

central.

El sarcoma de Kaposi es una neoplasia multifocal, que se caracteriza por el
desarrollo de ndédulos vasculares en piel, mucosas y visceras. EsS una
manifestacion precoz de la infeccion por VIH y puede aparecer con recuentos
normales de linfocitos T CD4. Es la neoplasia mas frecuente en pacientes
infectados por el virus de la inmunodeficiencia humana y es habitual la aparicion

de lesiones cutaneas de color rojo o puarpura.

También es tipica la afeccidon directa del sistema nervioso por el virus VIH,

lo que da lugar a cuadros de demencia-SIDA (encefalopatia por VIH).
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2.1.1.2 GRUPOS VULNERABLES.

La vulnerabilidad se da en todas las enfermedades, en el caso del VIH
existen varios grupos que son mas frecuentes a contagiarse de dicha enfermedad,
unos por su falta de madurez e informacién, otros por su confianza hacia sus
parejas, otro por descuidos, y finalmente por la falta de proteccion la entablar una

relacion de pareja.
JOVENES Y ADOLESCENTES

Las caracteristicas de la epidemia varian enormemente de una regién a
otra, pero en todos los casos los jovenes son el epicentro del problema. Cada dia
5 000 jovenes de entre 15 y 24 afios son infectados por el VIH, lo que equivale a
casi 2 millones de nuevas infecciones cada afo. Principales estadisticas de 2008:
Nuevas infecciones por dia®:

* Nifios: 1200
» Jbévenes en un rango de edad de (15 — 24): 2500
* Adultos de mas de 25: 3700

En los paises donde el VIH se concentra entre los profesionales del sexo,
los consumidores de drogas inyectables o los hombres que tienen relaciones
homosexuales, los comportamientos de alto riesgo comienzan generalmente en
la adolescencia y una buena parte de esas poblaciones de alto riesgo tiene
menos de 25 afios.

La mayoria de estos jovenes carecen de los conocimientos y aptitudes
basicas necesarias para evitar la infeccion por VIH, tienen acceso insuficiente a la

informacion, al asesoramiento, a las pruebas, a los preservativos, a las estrategias

2 Informe de la ONUSIDA 2009
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de reduccion del dafio y a los servicios de atencion y tratamiento de las
infecciones de transmision sexual. Son victimas de factores socioeconémicos que
no pueden controlar.

Esta demostrado que los paises que han reportado una disminucion de la
prevalencia de la infeccion por VIH son los que han conseguido modificar en
mayor medida los comportamientos y la prevalencia entre los grupos de edades
mas jovenes.

Debido a que la iniciacidn sexual ocurre muchas veces a edades muy
tempranas, la educacion sobre VIH/SIDA debe implementarse de la misma
manera, a una edad temprana, antes de que los jévenes practiquen conductas
sexuales que los pongan en riesgo de contraer la infeccion.

Existen ambientes claves desde donde se puede aplicar con eficacia la
intervencion educativa dirigida a los jovenes, cada uno con sus caracteristicas
particulares:

+ Laescuela:

En muchos aspectos, las escuelas son ambientes claves para contribuir a la
disminucion de la prevalencia del VIH entre los jovenes. De los jévenes que
asisten a la escuela la mayoria entran a ésta antes de iniciar las relaciones
sexuales. Sin embargo, las intervenciones en materia de educacion sexual y
educacion sobre el VIH varian enormemente en las diferentes escuelas. La
mayoria de las intervenciones de educacion sexual y sobre el VIH basadas en las
escuelas han demostrado ser capaces de reducir los comportamientos sexuales
peligrosos declarados en los paises en desarrollo. Habria que aplicar de forma
mas generalizada las intervenciones basadas en programas de estudios que
reunan las caracteristicas de las intervenciones mas eficaces en el mundo
desarrollado y en los paises en desarrollo. Todos los tipos de intervencion escolar
deben ser objeto de nuevas evaluaciones rigurosas, y es preciso realizar también

evaluaciones mas precisas de las intervenciones mediadas por comparfieros y no
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basadas en los programas de estudios antes de poder pasar a recomendarlas
ampliamente.

* Los servicios de salud:

Los servicios de salud complementan las intervenciones realizadas en otros
sectores, pero es frecuente que los jovenes no los utilicen. Los servicios mas
importantes de cara a la prevencion del VIH entre los jovenes son los que
fortalecen su capacidad para evitar la infeccion, entre ellos la informacion y la
consejeria; los que reducen los riesgos, en particular proporcionando
preservativos e intervenciones en materia de reduccion del dafo; y los que ofrecen
diagnostico y tratamiento para las infecciones de transmision sexual y el VIH.
Estudios sobre las intervenciones encaminadas a fomentar el uso de los servicios
de salud por los jovenes recomiendan que se apliquen de forma generalizada, con
un seguimiento meticuloso de la calidad y la cobertura, las intervenciones que
incluyan formacion para los proveedores de servicio, mejoras de los consultorios y
realizacién de actividades en la comunidad, y que aquellas que entrafien ademas
la implicacibn de otros sectores se apliquen también ampliamente pero con
cautela, siempre que incorporen un componente importante de evaluacion.

¢ Los medios de comunicacion:

Los jovenes estan muy familiarizados con los medios de comunicacion, de
donde obtienen informacion y ejemplos sobre el modo de comportarse, de ahi que
dichos medios tengan un potencial enorme para hacerles llegar mensajes sobre el
VIH y el SIDA. Se ha observado que los programas basados en medios de
comunicacion pueden influir en los resultados relacionados con el VIH entre los
jovenes, pero no en todas las variables ni en todas las campafas. Las campafas
gue incluyen el uso de la television son las que requieren el mayor umbral de
evidencia, pero son también aquellas cuyos efectos gozan del maximo apoyo
evidencial. Todo ello parece indicar que los programas amplios basados en los

medios de difusion constituyen un valioso instrumento en este terreno.
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MUJERES.

En estos tiempos, toda la poblacion esta expuesta al VIH/SIDA. Es
importante saber que las caracteristicas bioldgicas del cuerpo femenino, por una
parte, y el ambiente sociocultural por otra, hacen que las mujeres estén mas

expuestas al contagio que los hombres.

Biolégicamente hablando, el semen contiene mas VIH que los fluidos
vaginales; permanece mas tiempo en la vagina y el tracto rectal que las
secreciones vaginales en el pene; las adolescentes y adultas post menopadusicas
tienen la mucosa vaginal mas permeable al VIH; los desgarros y sangramientos
durante la relacién sexual multiplican los riesgos de infeccion; las ITS, muchas

veces sin sintomas en la mujer facilitan la transmision del virus.

Los roles pasivos asignados y asumidos en las parejas, los prejuicios y
mitos acerca de la sexualidad, que condicionan lo que significa ser una "mujer
decente”, las coloca en condiciones de vulnerabilidad. Tradicionalmente, las
mujeres han sido educadas en funcion del goce masculino y temen exigir una
relacion sexual con responsabilidad; se asume que la mujer debe entregarse a un
hombre que la "cuide y la represente” y por lo tanto, las decisiones masculinas no
son cuestionadas, y menos, el uso del condén en una "relacién sexual estable".
Otro gran problema que enfrenta la mujer, es la violencia en todas sus

manifestaciones, particularmente la sexual.

La mujer, cuando se expone a la infeccion, no solo pone en riesgo su salud.
Puede quedar embarazada y comprometer a su descendencia también. Una
embarazada con VIH es mas vulnerable a enfermedades o infecciones
oportunistas. Si cumple las indicaciones médicas estrictamente, puede reducir a
un 5% la posibilidad de transmitirle el virus a su hijo, pero aun asi, estos pequefios
guedaran huérfanos tempranamente y en muchos casos, quedan expuestos a la

discriminacion, el estigma y el abuso.
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Segun la OMS cada vez mas mujeres contraen el VIH, y no solo debido a
relaciones fortuitas y desprotegidas, sino también como resultado de vinculos
estables. Lo que significa que pueden ser infectadas por sus propios esposos Yy

novios.

Todo eso obliga a extremar las medidas de protecciéon y auto cuidado. La
mujer debe aprender a decir que NO, a no tolerar el acoso ni la violencia, a no

limitarse a pedir ayuda y apoyo, a exigir responsabilidad.
* Vulnerabilidad al VIH/SIDA y Género.

En los primeros afios de la epidemia se observaba que los hombres
superaban a las mujeres en el numero de personas infectadas por VIH. Las
mujeres estan asociadas a riesgos especificos y a la vulnerabilidad, incluyendo
comportamientos tales como la relacién sexual desprotegida o situaciones en las
gue las relaciones sexuales son forzadas. La vulnerabilidad al VIH, es una medida
de incapacidad de una persona o de una comunidad para controlar el riesgo de

infeccion.

En muchos entornos, las mujeres, en particular la joévenes, son
especialmente vulnerables a las infecciones por VIH, en la medida en que puedan
ser menos capaces que los hombres, para evitar las relaciones sexuales nos

consensuadas o coercitivas.

La vulnerabilidad esta determinada por factores psicoldgicos, biolégicos,
sociales y epidemioldgicos a ello se une el concepto social de la feminidad lo cual
pone en peligro la salud de la mujer y actia como un obstaculo para aquella que
esta tratando de adquirir conocimientos acerca de su salud reproductiva y sexual:
el cuerpo el embarazo, el parto, la anticoncepcion, las complicaciones de la

reproduccion y las Infecciones de Transmision Sexual, incluido el VIH.
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NINOS.

Uno de los desafios mas tragicos y dificiles que plantea la epidemia de sida
es el nimero creciente de nifios y niflas que han perdido a sus progenitores o
aguellos cuyas vidas no volveran a ser las mismas debido a la enfermedad. Se
estima que en el 2010, el numero de nifios huérfanos por causa del sida podria
superar los 25 millones. No hay nada que pueda hacer desaparecer el dolor que
estos niflos y niflas han sufrido ya. Sin embargo, un cambio consciente en
nuestras atenciones y nuestros esfuerzos puede contribuir a aliviar el sufrimientos
gue muchos de ellos soportan, y a proporcionales unas perspectivas mejores de

futuro.

La mayoria de los nifios huérfanos por culpa del sida viven en paises en
desarrollo, en su mayor parte (82%) en el Africa subsahariana. A medida que la
infeccidn se propaga, el nimero de niflos que han perdido a sus progenitores
debido al sida comienza a crecer también en otras regiones, por ejemplo en Asia,

América Latina, y el Caribe, y Europa oriental.

En una situacion de empobrecimiento y a menudo sin progenitores que los
eduquen y los protejan, los huérfanos y los nifios vulnerables se enfrentan a un
riesgo creciente de abuso y de infeccién por VIH. Muchos de ellos se ven
obligados a realizar tareas peligrosas y sufren explotacién sexual a cambio de

dinero, proteccion, vivienda o alimentos.

La mayor parte de los nifios con VIH adquieren la infeccion a través de su
madre, lo cual puede ocurrir durante el embarazo, parto o la lactancia materna. Sin
la aplicacion de ninguna intervencién durante estos tres periodos las tasas de
Transmision Materno Infantil (TMI) del VIH pueden variar entre un 15% y un 30%,
siempre y cuando se use lactancia artificial, pero con lactancia materna
prolongada, estas tasas pueden alcanzar valores tan altos como un 30% a un
45%.
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Sin embargo la TMI puede ser reducida hasta en un 2% o alin menos si se
usan intervenciones intensivas que incluyan antirretrovirales, intervenciones
obstétricas como la ceséarea electiva a las 38 semanas y el uso exclusivo de
lactancia artificial. El tratamiento a la mujer embarazada debe considerar dos

aspectos fundamentales:

*El cuidado a la propia salud de la mujer.

eLa reduccion de la TMI.

Por lo tanto la seleccion de los antirretrovirales debera tener en cuenta
ambos aspectos tratando siempre de no producir dafios ni en la salud de la madre
ni en el feto. Deben considerarse los efectos dafinos potenciales sobre ambos,
incluyendo posibles efectos teratogénicos, alteracion del curso normal del
embarazo como parto pre-término y crecimiento intrauterino retardado. Aunque
estudios recientes presentan evidencia de que estos riesgos no son grandes,

deben de todas formas tenerse en cuanta.

De un 30-60% de los nifios que se infectan por via materna tienen niveles
de virus detectables en sangre (por carga viral) dentro de las 48 horas de nacidos,
indicando que la infeccion puede haber ocurrido durante su desarrollo intrauterino.
Aproximadamente el 90% de los nifios infectados presentardn marcadores virales
a los 12-30 dias de infeccion y casi el 100% entre los 30 y 90 dias de nacido. Los
patrones de carga viral son diferentes en los nifios infectados perinatalmente si se
comparan con los de los adultos. Los nifios infectados generalmente presentan
una carga viral que se mantiene con valores altos durante mas tiempo que en los
adultos hasta alrededor del primer afio de vida. Luego comienza un lento

decrecimiento pero raramente llega a ser indetectables de forma espontanea.

El método de diagndstico preferido para el diagndéstico de infeccion por VIH

en la infancia es la PCR.
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HOMOSEXUALES.

Las relaciones sexuales (tanto homosexuales como heterosexuales) son la
principal via de transmision del VIH/SIDA en todo el mundo.
La aparicion a principios de los afios 80 de los primeros casos de sida, que

afectaron de forma especial a hombres homosexuales, supuso que fuera
precisamente este colectivo uno de los primeros en ser sefialados. El optimismo
existente ante las terapias antirretrovirales de alta eficacia, el de barreras al
placer, o una vivencia lejana del VIH/SIDA entre los mas jovenes.

Varios estudios indican que en torno al 25% de los hombres que practican
sexo con hombres no utilizan preservativo, ademas, méas del 50% de los casos de
sida que se diagnostican anualmente en el pais, entre hombres con practicas
homosexuales desconocia que eran seropositivo en el momento del diagnostico

de la enfermedad.

Prevalencia de VIH.- Segun varios estudios, la prevalencia de VIH en
hombres que tienen sexo con hombres, se sitia entre el 10 y el 15%. En esta
linea, el estudio “cuidate.info”, realizado en 2003 por la Secretaria del Plan
Nacional sobre el Sida y ONGs de homosexuales, indica que la prevalencia

autodeclarada de VIH asciende al 12%.
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2.1.1.3 PREVENCION, DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO.

Modo de transmision
El VIH se transmite por contacto directo y para ello es necesaria la

presencia de una cantidad suficiente de virus. Esta proporcion sélo existe en el
semen y otras secreciones sexuales (flujo vaginal), en la sangre contaminada v,
en menor cantidad, en la leche materna. El virus penetra en el organismo del
individuo sano y entra en contacto con la sangre o las mucosas. Por lo tanto, el
contagio del VIH se produce por via sexual, sanguinea y de la madre al feto o al

recién nacido.

a) Contagio por via sexual: El virus presente en los flujos sexuales de
hombres y mujeres infectados, puede pasar a la corriente sanguinea de una
persona sana a través de pequefias heridas o abrasiones que pueden originarse
en el transcurso de las relaciones homo o heterosexuales sin proteccion (condon)
de tipo vaginal, anal u oral.

En los paises occidentales, el mayor nimero de casos debido a las
relaciones sexuales se ha producido por transmision homosexual, a diferencia de
lo que sucede en paises en vias de desarrollo, donde el mayor numero de
contagio se debe a la transmisién heterosexual, aunque su incidencia como forma

de contagio del SIDA esta aumentando en todo el mundo.

b) Contagio por via sanguinea : El contacto directo con sangre infectada
afecta a varios sectores de la poblacion. La incidencia es muy elevada en los
consumidores de drogas inyectadas por via intravenosa que comparten agujas o
jeringas contaminadas; en Espafia es la principal via de transmision (52%). El
riesgo de contagio del personal sanitario en los accidentes laborales por puncion
con una aguja o instrumento cortante contaminado con sangre infectada es del
3%.

La transmision del VIH a personas que reciben transfusiones de sangre o

hemoderivados es muy improbable gracias a las pruebas que se han desarrollado
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para la deteccidn del virus en la sangre. Su incidencia es casi nula para la
administracion de gammaglobulina y/o factores de coagulacion.

c) Contagio madre a hijo : La madre puede infectar a su hijo a traves de la
placenta en el Utero, durante el nacimiento o en el periodo de la lactancia. Aunque
s6lo un 25-35% de los nifios que nacen de madres con SIDA presentan infeccion
por VIH, esta forma de contagio es responsable del 90% de todos los casos de
SIDA infantil. Este tipo de transmisidon tiene una incidencia muy elevada en el
continente africano.

Diagnastico
Aunque el sindrome de inmunodeficiencia adquirida se detect6 en 1981, la

identificaciéon del virus VIH, como agente causal de la enfermedad, no se produjo
hasta 1983. En 1985 empez6 a utilizarse en los bancos de sangre la primera
prueba de laboratorio para detectar si la sangre contenia anticuerpos frente al VIH,
desarrollada por el grupo de investigacion de Roberto Gallo. Esta prueba permitia
detectar si la sangre contenia anticuerpos frente al VIH. Sin embargo, durante las
4 a 8 semanas siguientes a la exposicion al VIH, la prueba es negativa porque el
sistema inmunoldgico aun no ha desarrollado anticuerpos frente al virus. En 1996,
se aprobod la utilizacion en los bancos de sangre de una prueba de laboratorio
suplementaria, que permitia detectar antigenos del VIH que son proteicas del
propio virus. Esta prueba permite, por tanto, identificar el virus antes de que el

sistema inmune fabrique sus anticuerpos.

Los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades de Atlanta
(CDC, siglas en inglés) ha establecido la siguiente definicion para el diagnostico
del SIDA: “en un individuo VIH positivo el recuento de células TCD4 debe ser
menor a 200 células por milimetro cubico de sangre, o el individuo debe presentar
alguna manifestacion clinica definitoria del SIDA como infecciones oportunistas
por Pneumocystis carinii, candidiasis oral, tuberculosos pulmonar o carcinoma

invasivo de cuello uterino en la mujer, entre otros”.
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Pruebas, costos y cuidados

Para detectar el VIH/SIDA se cuenta con pruebas de laboratorio como ELISA
(Enzyme-linked immunosorbent assay, que quiere decir ensayo inmonoenzimatico
ligado a enzimas), el acual es de costo accesible. Otras pruebas son el Western
Blot y el ABBOTT Determine HIV-1/2, estas 2 de costo mas elevado.
Principalmente la Western Blot pues se realizan 2, la primera cuesta alrededor de
$1500 y la segunda $2500.

Una vez que la persona confirma que tiene VIH o SIDA debe tener mas
cuidado en su salud pues lo que mata no es en si el virus, sino la falta de defensas
en el cuerpo, asi que una pequefia gripa podria matar a la persona y la baja de
defensas deja la puerta abierta a virus y bacterias de otras enfermedades como el
cancer o bien, si se llega a desarrollar otra enfermedad, tiene mas riesgos de ser

dificil de superarla.

Entre los cuidados que debe tener un paciente con VIH y SIDA es una

buena alimentacién, dejar de fumar y tomar alcohol, hacer ejercicio.

Prevencion
El conocimiento de las vias de transmisién del VIH, permite adoptar

medidas que eviten la extension del virus en la poblacidén; en las relaciones
sexuales coitales con sujetos infectados, el método mas eficaz de prevencion es el
empleo correcto de preservativos. En los casos de consumidores de drogas, hay
gue evitar compartir el material que se utiliza para la inyeccion intravenosa. Para
reducir la incidencia de la transmision por accidentes laborales en el personal
sanitario es conveniente el empleo de instrumental desechable adecuado, asi

como de guantes y gafas protectoras.

En cuanto a las mujeres infectadas en edad fértil, es muy importante que
reciban toda la informacion disponible respecto a la posibilidad de transmitir el VIH

al feto, y por tanto, de la conveniencia de adoptar las medidas necesarias para
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evitar un embarazo. La transmision del virus a través de la leche de la madre

contraindica la lactancia materna, por lo que se recomienda la lactancia artificial.

En muchos paises se estan llevando a cabo con éxito, desde hace algunos
afios, grandes camparfas informativas y educativas con las que se pretende
modificar las conductas de riesgo relacionadas con la transmisiéon del VIH. Desde
aquellas puramente informativas referentes a las vias de contagio del VIH y los
meétodos para evitarlo, hasta programas en los que ofrecen agujas y jeringas a los

toxicbmanos para evitar su reutilizacion.

Tratamiento
El tratamiento de la infeccion por el virus de la inmunodeficiencia humana,

comprende el empleo de farmacos que inhiben la replicacién del VIH, asi como los
tratamientos dirigidos a combatir las infecciones oportunistas y los canceres
asociados.

El tratamiento antirretroviral esta indicado cuando la carga viral es superior
a 5 000-10 00O0copias/ml. Existen distintos farmacos que actian en fases
diferentes del ciclo de replicacién viral (analogos de los nucleésidos, inhibidores no

nucledsidos de la transcriptasa inversa e inhibidores de las proteasas).

En el ciclo vital de virus hay un proceso fundamental, denominado
transcripcion inversa, que consiste en la conversion del acido ribonucleico (ARN)
viral en acido desoxirribonucleico de cadena doble (ADN). Esta actividad es
llevada a cabo por la enzima transcriptasa inversa. Un grupo de medicamentos
antirretrovirales, denominados anélogos de los nucledsidos, inhibe la accion de
esta enzima; entre estos se encuentran la zidovudina o AZT, la didanosina o DDL,

la zalcitabina o DDC, la estavudina o D4T y la lamivudina o 3TC.

Aungue los analogos de los nucleésidos interaccionan con la enzima de
conversion del retrovirus, también pueden reaccionar con las enzimas

responsables de la sintesis del ADN de las células del organismo, lo que puede
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hacer que resulten toxicos y ocasionen distintos efectos secundarios
potencialmente graves, como una debilidad muscular ascendente y progresiva
(sindrome de Guillén Barré), neuropatia periférica, anemia, trombopenia y

neutropenia.

Un segundo problema asociado al uso de los analogos de los nucleésidos,
es la aparicion de formas resistentes a la accion de estos medicamentos, debido a
la facilidad del virus para realizar mutaciones y a su alta tasa de replicacion, sobre

todo en las primeras fases de la infeccion.

Aunque los medicamentos que inhiben la accion de la transcriptasa inversa
nunca han sido considerados como curativos, pueden frenar la evolucién de la
enfermedad. Los beneficios de estos medicamentos se hacen mas patentes
cuando se usan combinados entre si y con farmacos de otros grupos.

Los inhibidores de la transcriptasa inversa parecen todavia mas efectivos
cuando se prescriben junto a otra clase de farmacos antirretrovirales, llamados
inhibidores de la proteasa (enzima esencial para la formacion de nuevas particulas
virales). El primer medicamento de este tipo fue el saquinavir, al que siguieron
otros como el ritonavir, el indinavir y el nelfinavir. Los efectos secundarios mas
significativos de este grupo son la hiperglucemia y la hiperlipidemia.

Actualmente se considera, que el tratamiento mas eficaz para luchar contra
el VIH, es la combinacién de tres medicamentos, dos analogos de los nucledsidos
(inhibidores de la transcriptasa inversa) y un inhibidor de la proteasa. Aunque
estas combinaciones pueden dar lugar a importantes efectos secundarios, cuando
se usan con precaucion es posible reducir los niveles del virus en sangre (carga

viral) hasta cifras practicamente indetectables.

La carga viral debe determinarse en forma periddica entre 1 y 6 meses. En
la actualidad, estan llevandose a cabo ensayos clinicos de terapia intermitente con

resultados esperanzadores.
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También puede emplearse una combinacion de dos analogos de los
nucleésidos, inhibidores de la accion de la transcriptasa inversa, junto con un
inhibidor no nucledsido de esta enzima (nevirapina, delarvidina). La nevirapina fue

el primer medicamento de este tipo.

Ademas, existen diversos tratamientos muy eficaces para luchar contra las
distintas infecciones oportunistas que se originan en el SIDA. Con estos
tratamientos se consigue mejorar tanto la calidad de vida como la supervivencia
de los enfermos. Distintos farmacos (cotrimoxazol) frente al microorganismo
Pneumocystis carinii, han permitido reducir drasticamente la incidencia de esta
infeccidén, asi como su alta mortalidad. Varios tipos de farmacos antifingicos,
como la anfotericina B y el fluconazol, son enormemente eficaces. El ganciclovir y
el foscanet se utilizan para luchar contra la retinitis producida por los

citomegalovirus, asi como para tratar otras patologias producidas por herpesvirus.

Los cientificos contindan investigando el desarrollo de nuevos farmacos
gue actiuen a otros niveles del ciclo de replicacion del virus. Algunos estudios
concentran sus esfuerzos en estimular la respuesta del sistema inmunolégico del
paciente, mientras que otros guardan la esperanza de encontrar una vacuna
eficaz, que ademas, se enfrenta a la dificultad afiadida de la gran variabilidad

genética del virus.
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2.1.2. ETAPAS DEL PROCESO DE DUELO, ENFOQUE TANATOLOGICO
La muerte siempre acontece.

Como se ha aprendido a lo largo de la vida, este es un suceso que
inevitablemente ocurre, pero, también, se puede llegar a aprender que es posible
llenar de sentido una pérdida, y dar significado a una muerte y no solo ser sus

espectadores mudos o sufrientes.

La muerte de alguien amado no necesariamente es una experiencia para
ser cargada en la columna de las pérdidas sino, tal vez, la oportunidad de un
nuevo comienzo. El descubrimiento de un nuevo horizonte, no advertido hasta ese
momento, para los que quedan Vvivos. Se siente que se “pierde” cuando
verdaderamente no se ha amado™.

Los seres humanos durante el transcurso de la vida sufren de varias
pérdidas, en primera instancia se sufre de la primera perdida al momento del
nacimiento; ya que esta equivale a una especie de expulsion del paraiso, por que
se sale de un lugar amado, protegido, de un lugar seguro; las siguientes pérdidas
a la que se enfrentan son la del crecimiento, los bienes materiales, los lazos
afectivos, la pérdida de lo que no se ha tenido por mencionar algunas, y la pérdida
gue atafie a esta investigacion la de la salud, ya que el paciente la ve como una
fuerte amenaza al propio bienestar desencadenando una cantidad de reacciones
fisicas, conductuales, psicolégicas segun la gravedad o intensidad del mal.

Este enfoque abordara el duelo desde el punto de vista de 3 autores con

Sus respectivas teorias:

% Manejo de duelo en las madres y padres que pierden a su hijo.
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2.1.2.1. ELIZABETH KUBLER ROSS

Afirma en su libro la rueda de la vida, que muchos médicos evitaban
rutinariamente referirse a cualquier cosa que tenga que ver con la muerte, en
ocasiones a los enfermos moribundos se les trata mal, se les rechaza y maltrata,
nadie es sincero con ellos, ni los médicos, enfermeras, familiares o amigos, si un

enfermo de VIH/SIDA realiza la pregunta "¢Me voy a morir?", el médico le
contesta "jOh, no! no diga tonterias", partiendo de ese punto se comienza a evitar
que el paciente elabore su duelo adecuadamente, ya que no se le brinda la

informacion veraz a la que tiene derecho.

Tras abordar el tema de la muerte ella refiere que el principal obstaculo que
impide comprenderla es que el inconsciente es incapaz de aceptar que la
existencia deba terminar.

De acuerdo con Kubler-Ross, en el proceso de duelo se observan las
siguientes fases: negacion y aislamiento, ira, pacto o regateo, depresion y
aceptacion.

Primera fase: Negacion.

"Me siento bien."; "Esto no me puede estar pasando, no a mi."
La negacion es solamente una defensa temporal para el individuo, este
sentimiento es generalmente remplazado con una sensibilidad aumentada de las
situaciones e individuos que son dejados atras después de la muerte.

Es habitual en casi todos los pacientes y no solo dura las primeras fases de
la enfermedad o al enterarse del diagnostico, sino también mas adelante de vez
en cuando. Esta etapa es una defensa provisional del paciente que pronto sera

sustituida por una aceptacion.

Segunda fase: Ira
"¢ Por qué a mi? jNo es justo!"; "¢ Como me puede estar pasando esto a mi?";

Una vez en la segunda etapa, el individuo reconoce que la negacion no puede
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continuar. Debido a la ira, esta persona es dificil de ser cuidada debido a sus
sentimientos de ira y envidia que descarga con quienes lo rodean, ya que todos
los que le sobrevivirdn podran disfrutar de todas aquellas cosas que ellos ya no
veran. Cualquier individuo que simboliza vida o energia es sujeto a ser proyectado
resentimiento y envidia.
Tercera fase: Negociacion

"Déjame vivir para ver a mis hijos graduarse."; "Haré cualquier cosa por un
par de aflos mas.”; La tercera etapa involucra la esperanza de que el individuo
pueda de alguna forma posponer o retrasar la muerte. Usualmente, la negociacion
por una vida extendida es realizada con un poder superior a cambio de una forma
de vida reformada. Psicolégicamente, la persona esta diciendo, "Entiendo que voy
a morir, pero si solamente pudiera tener mas tiempo...", se lucha por un consuelo y
una oportunidad ya que se rechaza toda idea de muerte y que muchas veces es
inevitable.
Cuarta fase: Depresion

Estoy tan triste, ¢Por que hacer algo?"; "Voy a morir, ¢ Cual es el punto?";
"Extrafio a mis seres queridos, ¢ Por qué seguir?"
Durante la cuarta etapa, la persona que estd muriendo empieza a entender la
seguridad de la muerte, debido a esto, el individuo puede volverse silencioso,
rechazar visitas y pasar mucho tiempo llorando y lamentandose. Este proceso
permite a la persona moribunda desconectarse de todo sentimiento de amor y
carifio. No es recomendable intentar alegrar a una persona que estad en esta

etapa. Es un momento importante que debe ser procesado.

Tras luchas constantes y al no poder evitar lo inevitable el paciente se sume
ante una gran tristeza, decepcion.
Quinta fase: Aceptacion

"Todo va a estar bien."; "No puedo luchar, deberia prepararme para esto.”
La etapa final llega con la paz y la comprension de que la muerte esta
acercandose. Generalmente, la persona en esta etapa quiere ser dejada sola,
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ademas, los sentimientos y dolor fisico pueden desaparecer. Esta etapa también
ha sido descrita como el fin de la lucha contra la muerte.

El paciente ha tenido tiempo suficiente para pasar por todas las fases
mencionadas anteriormente.comienza a despedirse de las situaciones, personas o
cosas.

Klbler-Ross afirm6 que estas etapas no necesariamente suceden en el
orden descrito arriba, ni todas éstas son experimentadas por todos los pacientes,
aungue afirmoé que una persona al menos sufrira 2 de estas etapas. A menudo, las
personas atravesaran varias de estas etapas en un efecto "montafia rusa",
cambiando entre dos o més etapas, y volviendo a hacerlo una o varias veces

antes de finalizar.

Las personas que estén atravesando estas etapas no deben forzar el
proceso. El proceso de duelo es altamente personal y no debe ser acelerado, ni
alargado, por motivos de opinion de un individuo, uno debe ser meramente
consciente de que las etapas van a ser dejadas atras y que el estado final de

aceptacion va a llegar.

Sin embargo, hay individuos que luchan con la muerte hasta el final.
Algunos psicologos creen que cuanto mas luche una persona ante la muerte, mas
tiempo permanecera en la etapa de negacion, si este es el caso, es posible que la
persona enferma tenga mas dificultades para tener una muerte digna. Otros
psicologos afirman que no confrontar la muerte hasta el final es una adaptacion
para algunas personas. Aquellos que experimentan problemas lidiando con las
distintas etapas, deben considerar grupos de ayuda o tratamiento profesional de
duelo.

El Instituto Mexicano de Tanatologia, sefiala que la mejor forma de
disminuir el sufrimiento es mediante un proceso de toma de conciencia, que
permita que la persona o paciente, se desahogue. Para lograrlo, se trabaja con
los siguientes aspectos:
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1. La aceptacion de la muerte inminente. Ayudar al paciente a comprender
su naturaleza, de tal modo que viva positivamente la Ultima etapa de su
vida.

2. Aduenamiento de la propia muerte. Que el paciente resuelva sus
problemas, que exprese su voluntad, que considere su muerte como
parte de su crecimiento como ser humano.

3. Aprovechamiento del tiempo que quede de vida. Considerar el Gltimo
tiempo como una oportunidad para lograr, en la medida de lo posible,
concretar suefios, anhelos, objetivos.

4. Encontrar un sentido a la propia vida.

Y REDES DE APOYO

Social.

Las investigaciones relacionadas con los niveles de apoyo social y el
VIH/SIDA, han revelado claramente que las personas con mayores indices de
apoyo social presentan menos probabilidades de experimentar emociones

disforicas, lo que se asocia con un mejor estado de salud.

Se ha encontrado que los mayores niveles de satisfaccion con el apoyo
social se observa principalmente en personas que participan activamente en
grupos de auto ayuda y en redes sociales de personas seropositivas.

Las redes de apoyo social son un recurso extraordinario para el desarrollo
de estima, sentido de pertenencia, reduccion de conductas de riesgo, acceso a
informacion adecuada y fortalecimiento para la defensa de derechos humanos de
las personas con SIDA. Hay evidencia de que el funcionamiento psicolégico
(ajuste a la enfermedad, destrezas de manejo, depresion, invalidez, disturbios del
animo, ansiedad y nivel de hostilidad) se relaciona con la satisfaccion y la

percepcion de la disponibilidad del apoyo social.
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El apoyo social ofrece informacion, comprensién del significado de las
enfermedades y sentido de valia para enfrentarlos adecuadamente, ademas,
existen estudios que indican que hay un impacto positivo sobre los estados de
depresion y los estilos de afrontamiento y nivel de apoyo. El apoyo puede
proceder de amistades, confidentes, familiares y de otras personas que también
tienen la experiencia de marginacién y rechazo.

Las redes de apoyo social tienen serias implicaciones para la salud de las
personas que viven con VIH/SIDA. Desde la reduccidon o eliminacion de
condiciones emocionales individuales que pueden reducir las probabilidades de
supervivencia, aumentar las destrezas de manejo de la informacion sobre la
enfermedad, reconocer las necesidades individuales y sociales, mejorar la calidad
de vida, y hasta la movilizacion social como forma de defender sus derechos

humanos y confrontar el estigma.

Psicoldgica.

En la adaptacion psicolégica a cualquier enfermedad grave entran en juego
multiples factores relacionados con las caracteristicas de la enfermedad y el
tratamiento aspectos relacionados con la personalidad y la capacidad de
afrontamiento el soporte familiar y las redes de apoyo, y los aspectos
socioculturales vinculados a la enfermedad. Estos factores van a determinar el
proceso de elaboracion del duelo por la pérdida de la salud.

Afrontar el diagnostico por VIH/SIDA implica reacciones emocionales como
respuesta a las multiples exigencias que debe asumir la persona al recibir el
diagndstico, en el prondstico, los examenes clinicos, el inicio de los tratamientos
farmacoldgicos, la naturaleza impredecible de la enfermedad, la negociacién y
tramitologia con los servicios de salud, las exigencias econdmicas, las reacciones
familiares, la amenaza laboral, el nivel de interferencia de los sintomas con sus
rutinas y actividades cotidianas y, la interaccion con profesionales de la salud y
con el medio hospitalario. Todo lo anterior en un marco donde priva la
incertidumbre, la desesperanza, el miedo y la impotencia.
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La intervencion psicoldgica se realiza en diferentes momentos a lo largo del

proceso de la enfermedad, asi mismo responde a problematicas especificas

asociadas a la infeccion por VIH/SIDA:

Intervencién en la crisis inicial. Busca responder a las mudltiples
reacciones emocionales al momento del diagndstico como: estupor,
miedo, tristeza, rabia, frustracion, desesperanza, impotencia, culpa,
ideas suicidas etc., a partir de una intervencion clinico-educativa
orientada a ilustrar sobre aspectos basicos de la infeccion, desarticular
la relacion SIDA-muerte, fortalecer habilidades de afrontamiento,
reactivar las redes de apoyo social y motivar la vinculacion al proceso de

valoracion médica.

Ajuste y adaptacion en la aportacion del VIH. Intervencion orientada a
proveer habilidades y conductas que permitan al paciente vivir con el
VIH, incorporando cambios en el estilo de vida, reestructurando
creencias irracionales, promoviendo una sexualidad segura vy
responsable; asi como contrarrestar el impacto de la depresion y el
estrés, estados emocionales que interfieren en el logro de un estado

optimo de salud.

Intervencion en problemas de adherencia. Busca comprometer
activamente al paciente con el cumplimiento de las citas médicas, el
tratamiento con antirretrovirales, conductas de auto cuidado y cambios

en el estilo de vida.

Intervenciéon con familias. La familia juega un papel fundamental en el
proceso de adaptaciéon del paciente a la enfermedad. Las sesiones
educativas sobre la infeccion por VIH/SIDA y las intervenciones en
resolucion de conflictos familiares contribuyen al bienestar y calidad de

vida del paciente.
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* Grupos terapéuticos y/o de auto apoyd. Con el uso de estrategias de
intervencion grupal cognitivo conductual se interviene en grupos
pequefios, donde el intercambio de experiencias y vivencias de
personas afectadas por la infecciéon por VIH/SIDA permite confrontar
informacion, desarticular miedos, reestructurar creencias irracionales,
aprendizaje de comportamientos en situaciones especificas y la
adquisicion de habilidades sociales.

Las anteriores intervenciones se ofrecen como parte de un proceso de
atencion integral a los pacientes, con el objetivo de contrarrestar el impacto
emocional, adherirlos al tratamiento, reactivar sus proyectos de vida y contribuir a
mantener por el mayor tiempo posible su condicién de portadores asintomaticos.

Familiar.

El proceso comunicativo ayuda a reducir el sufrimiento de las familias y
contribuye a su bienestar, ya que la comunicacion juega un papel fundamental en

la calidad de vida de los enfermos y familiares en patrticular.

En estos casos la comunicacion aparece como el vehiculo de transmision
del apoyo social y del apoyo emocional hacia el paciente y familia, ya que es un
elemento facilitador y esencial del afrontamiento de esta ante la enfermedad,
ademas de reducir la percepcion de incertidumbre, ayudando a reducir la
ansiedad.

Por todo esto, es fundamental que en cuidados paliativos se tenga
conocimientos y habilidades de comunicacion, tener capacidad para resolver
problemas y para afrontar el estrés del trabajo diario. Un cuidador que no tenga
habilidades para comunicarse con el paciente, le serd muy dificil ayudar a este en

la etapa final de su vida.

Dentro de la comunicacion se tiene el lenguaje no verbal, que es el lenguaje
del cuerpo que se emite consciente o inconscientemente y representa el 93% de la
comunicacion. Dentro de este tipo de lenguaje los principales tipos son:
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Posicion del cuerpo de pie o sentado: en el caso de los enfermos
terminales, la mejor posicion es sentado, indica proximidad y el mismo nivel en la

comunicacion.

Lugar de la comunicacion: privado o en los pasillos. En los hospitales
existe una falta de privacidad, por lo que un lugar privado permitira al paciente y a

la familia sentirse mas coémodos.

Atencion y escucha: ya que no es lo mismo oir que escuchar, y la escucha

debe ser activa.

El tiempo que se dedica al lenguaje y comunicacion : es imprescindible
dedicar tiempo a los pacientes y familiares, para conseguir una relacion de
confianza y de un apoyo mutuo.

Actitud: esta debe ser siempre positiva, pero también siempre realista.

Contacto fisico: el contacto fisico con el paciente indica proximidad y
confianza cuando esto es reciproco, permite transmitir el mensaje de alivio a
guien esta en medio de la duda, la soledad y el miedo. Si es en una sola direccién
esto refleja status y poder.

Contacto ocular: hay que tener en cuenta que este tipo de contacto puede
ser: Fija, se centra en los ojos e indica frialdad o agresividad. Evasiva, elude los
ojos e indica miedo o timidez. Triangular, recoge la cara, los o0jos, la nariz, es la

mas natural y expresiva.

La expresion facial: expresa seis emociones: alegria, tristeza, miedo,
sorpresa, ira y asco o desprecio. Muestra la actitud o estado emocional de la

persona. La sonrisa es importante, acoge, invita y abre canales de comunicacion.

Gestos y posturas corporales: el movimiento repetitivo muestra
nerviosismo e impaciencia, y los brazos cruzados pueden indicar desconfianza y

alejamiento.

Tono de voz: debe ser flexible.
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Modo de andar: refleja la autoconfianza, estado de animo y serenidad.

Proximidad y orientacién: esto varia segun la confianza y el grado de
intimidad. El acercamiento debe ser progresivo y mutuo, y combinarse con el

aumento de la intimidad y la confianza entre los elementos de comunicacion.

Apariencia y aspecto fisico: la apariencia cuidada y aseada da confianza

y tranquilidad al receptor y emisor.

Para una correcta relacion entre cualquier miembro de la familia y el

enfermo se necesitan unas habilidades de comunicacion:
v' Escucha activa
v' Empatia
v’ Evitar paternalismo y excesiva emocion.
v Evaluar el grado de informacion que se le debe dar.
v' ldentificar lo que sabe, quiere saber y le preocupa.

Hay que tener en cuenta que la comunicacion es una herramienta
terapéutica esencial que da acceso al estado de autonomia, al consentimiento
informado, a la confianza mutua, a la informacién y seguridad que el enfermo
necesita. También permite la coordinacion efectiva entre el equipo terapéutico, el
paciente y la familia. Ademas de que una buena comunicacion en el equipo

terapéutico reduce el estrés generado de la propia actividad asistencial.

Una parte importante de la comunicacion es la comunicacion entre el
equipo terapéutico y la familia ya que esta necesita comunicarse y para ello se le
debe facilitar un clima afectivo y de confianza en el que puedan compartir la
informacion con el enfermo, por lo tanto, el equipo terapéutico debe ensefar a la
familia a escuchar activamente, con el contacto fisico, con la mirada, a no negar la

realidad ni ocultarla al paciente. Ademas es necesario que la familia se comunique
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con el equipo terapéutico, para conocer y entender el proceso propio de la
enfermedad (sintomas, tratamientos) y para expresar sus temores y miedos.
Deben tener el apoyo del equipo terapéutico y tenerlos en cuenta a la hora de la
toma de decisiones. Se les debe instruir en el cuidado del paciente para que se
sientan utiles.

2.1.2.2. ENFOQUE TANATOLOGICO DESDE LA PERSPECTIVA DE JORGE
BUCAY

Perder es dejar algo “que era”, para entrar en otro lugar donde hay otra
cosa “que es”. Y esto “gue es” no es lo mismo “que era’. Y este camino, sea
interno o externo, conlleva un proceso de elaboracion de lo diferente, una
adaptacion a lo nuevo, aunque sea para mejor. Este proceso se conoce con el
nombre de “elaboracion del duelo™.

Mejorar también es perder: Como su nombre lo indican, los duelos...duelen,
y no se puede evitar que duela. Con esto Jorge Bucay en su libro “El camino de
las lagrimas” quiere decir, que el hecho concreto de pensar que se va hacia algo
mejor que aquello que se deja es muchas veces un premio de consuelo, que de
alguna manera compensa con la alegria de esto que vive el dolor que causa lo
perdido.

Las pérdidas incluyen también las renuncias consientes e inconscientes de
los suefios romanticos, la cancelacion de las esperanzas irrealizables, las
ilusiones de libertad, de poder y seguridad, a si como la perdida de la juventud,
que se aquella irreverente individualidad que se creia para siempre ajena a las
arrugas, invulnerable e inmortal.

Pérdidas que acomparfian toda una vida, pérdidas necesarias, pérdidas que
aparecen cuando una persona se enfrenta no solo con la muerte de algun ser
guerido, no solo como un revés material, no solo con las partes de uno mismo que
desaparecieron, sino con hechos ineludibles como que la madre se alejara y la
persona se alejara de ella; que el amor de los padres nunca sera exclusivamente

* El camino de las lagrimas. Jorge Bucay
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para la persona; que aquello que hiere no siempre puede ser remediado con
besos; que, esencialmente, estan aqui solos, que tendran que aceptar el amor
mezclado con el odio y lo bueno con lo malo; que a pesar de ser como se
esperaba que sea.

Estas pérdidas son parte de la vida, y son pérdidas necesarias porque se
crece con ellas, de hecho, son quienes son gracias a todo lo perdido y a como se
han conducido frente a dichas pérdidas.

Las emociones, las vivencias, las palabras sentidas y no solamente
pronunciadas, son las responsables de la forma de ser. Porque son el resultado
del crecimiento y desarrollo y estos dependen de los duelos.

Pérdidas grandes y pequeiias pérdidas: Cada pérdida, por pequefias que
sea, implica la necesidad de hacer una elaboracién; no solo las grandes pérdidas
generan duelos sino que, todas las pérdidas lo implican. Las grandes pérdidas
generan comunmente duelos mas dificiles, pero las pequefias también implican
dolor y trabajo. Un trabajo que hay que hacer, que no sucede solo. Una tarea que

casi nunca trascurre espontaneamente®.

Cada pérdida funciona en la persona como una interrupcién en la
continuidad de lo cotidiano. Bucay planteo 7 etapas que el ser humano

experimenta durante el proceso de duelo.

s Etapa de incredulidad : El cual es un momento de negacion y
cuestionamiento donde generalmente la noticia que se recibe produce
un shock; el impacto y la sorpresa llevan a un proceso de confusion

donde no se entiende que es lo que esta pasando.

% Etapa de regresion: Se caracteriza por una explosion emocional; es
decir, se llora, patalea y grita como un nifio pequefio de cuatro o cinco
afos las personas que la experimentan se encuentran desbordados y

capturados por sus aspectos mas primitivos, en pleno dolor irracional.

> El camino de las lagrimas. Jorge Bucay
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Etapa de la furia : Llega un momento de enojo, donde quizd se
cuestionen ¢Con quién es el enojo?, esto depende de cada ser humano
porque hay enojo con aquellos responsables de la muerte o en su
defecto se manifiesta enojos con todos ya que se busca responsabilizar
a alguien por lo que se esta pasando, también existe enojo ante Dios y
se le empieza a cuestionar sobre la situacion vivida. La familia ademas
de eso muestra enojo por el ser querido que se murié, porque se fue,
por que abandono, porque no se estaba preparado para la perdida, por
que duele, por que molesta, por que dejo un vacio de él o de ella o por
aguel enfermo que se encuentra en cama, porque no se cuido, por que

pronto se ira, porque no estara.

La siguiente es la etapa de culpa : Es un proceso natural que surge
durante la elaboracién de un duelo y la cual es una injusta acusacion de
la persona en duelo por lo que no se pudo hacer.

Etapa de la desolacion: Es la etapa de verdadera tristeza surge la
impotencia por que la persona en proceso se da cuenta que nada puede
hacer, que el resultado es irreversible que no hay situacion alguna que
pueda cambiar, se conecta con la certeza de que se ha perdido algo y

nada podra ser como antes.

Etapa de fecundidad : Donde la persona en duelo logra la identificacion
0 una valoracion de lo perdido, en esta etapa se realizan cosas
dedicadas al ser querido perdido o inspiradas en €l o ella, se transforma

la energia ligada al dolor en una accioén.

Etapa de aceptacion: El paciente esta consiente de la pérdida y

recuerda a su ser querido sin sufrimiento.
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También enumera una serie de sensaciones corporales que
experimenta una persona que esta en duelo, alguna de ellas son:
» Nauseas
Dolor de cabeza
Insomnio
Llanto

Dormir poco 0 en exceso

YV V. VYV V V

Sofiar o tener pesadillas.

Y DUELO EN ENFERMOS DE VIH/SIDA.

Las personas con VIH positivo, enfrentan esta situacion de duelo,
considerando la via por la cual ha ocurrido el contagio, ya sea via sexual, por
transfusion sanguinea, etc.Como duelo se hace referencia a las partes perdidas

del Self como también a las pérdidas de la salud.

Cuando una persona atraviesa por una pérdida desarrolla un duelo
emocional. Esta es la relacidon normal y deseada. Afortunadamente las personas
gue atraviesan un duelo emocional, no requieren un tratamiento especial, sin
embargo, es necesario comprender que su situacidon emocional puede parecerse
mucho a una depresion y esto hace que quienes lo rodean tiendan a tratar a las
personas como si estuvieran deprimidas, el personal médico no sabe diferenciar
un estado de duelo de un estado depresivo y por tanto se aplican tratamientos

inadecuados.

Las personas con VIH/SIDA atraviesan muchas pérdidas y por cada una de
ellas se desatan reacciones de duelo emocional. El apoyo emocional indicado en
estos casos solo puede funcionar cuando la persona afectada lo solicita, lo pide,
no puede hacer apoyo emocional efectivo si quien lo recibe no lo siente como

necesidad.
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Este proceso de duelo puede darse en todas las areas de la vida, y no
solamente cuando esta presente la muerte o la enfermedad. Los cambios vitales
representan pequefias pérdidas y traen incertidumbre. Los sentimientos en los
gue se incluyen el miedo, la rabia, la tristeza, la culpabilidad, la impotencia, la
inseguridad, el amor y la aceptacion, pueden ser parte de ese proceso de duelo.
Uno de los desafios de la vida es aprender a reconocer y expresar estos

sentimientos.

El duelo se considera un proceso normal, en el cual, por lo general, no es
necesario el uso de farmacos, ni de intervenciones psicolégicas para su

resolucion, ademas es universal, al igual que la muerte.

2.1.2.3. EL APORTE PSICOANALITICO DE SIGMUND FREUD

La terminologia analitica, designa con la palabra “duelo” a toda situacion de
perdida. El proceso por el cual se supera la afliccion provocada por esta pérdida
se denomina elaboracion del duelo. Freud (1915) en su trabajo titulado duelo y
melancolia define al duelo como la reaccion a la pérdida de un ser amado o de
una abstraccion equivalente. La patria, la libertad, el ideal, etc. No se trata de un
estado patoldgico sino de un estado normal, aunque posee ciertas caracteristicas
gue manifiesta el individuo que atraviesa por €l una desviacion de la conducta
habitual.

Para el caso especifico de la muerte de un ser querido, dichas
caracteristicas son, en lo fundamental, la pérdida de intereses por el mundo
exterior en cuanto no recuerde a la persona fallecida, la pérdida de la capacidad
de elegir un nuevo objeto amoroso, lo que equivaldria a sustituir al desaparecido,
por ultimo el apartamiento de toda funcion que no esta conectada con la memoria

del desaparecido.
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El duelo y la melancolia son dos reacciones frente a una pérdida. Freud
toma la palabra “duelo” en sus dos acepciones: como dolor (doleré) y como
combate entre dos (duelum), ya que el duelo implica un combate doloroso entre
dos: por un lado el yo que se resiste a abandonar sus lugares de satisfaccion, y

por el otro el principio de realidad que insiste en la pérdida.

Freud, concretamente, distingue tres casos de duelo, el duelo normal, los
duelos patologicos (el sujeto se considera obsesivamente culpable de la muerte
ocurrida, la niega, cree padecer la misma enfermedad que la produjo, se cree
poseido o influido por el muerto, etc.) y la melancolia. En el caso de los duelos
patoldgicos y la melancolia no se produce la elaboracion por que los sentimientos
de ambivalencia tefidos de agresividad que el sujeto tenia hacia la persona

desaparecida, y no reconoce a nivel consiente, y se vuelve contra él.

El duelo y su elaboracion aparecen como situaciones inevitables de la vida
de todo ser humano, no solo ante el hecho de la muerte de personas queridas,

sino ante cualquier situacion de pérdida o separacion dolorosa.

La interrogante que se formula Freud es porqué el duelo resulta ser
doloroso, y al respecto sefala que en el duelo se pueden encontrar tres afectos:
v' La angustia: que es la reaccion ante un peligro, y aparece repentinamente,
desencadenando el duelo.

v El dolor: siendo este el displacer producido por una acumulacién de una
cantidad no tramitada.

v Lo doloroso del duelo: ya que esta se encuentra en una sobrecarga de las
representaciones del objeto perdido teniendo en cuenta que el yo es
sensible a todo lo que le traiga un recuerdo del objeto perdido. Esta

sobrecarga debera ser descargada poco a poco, y el dolor va cediendo.

El dolor viene también porque el objeto perdido ya no nos ama mas. Y la

tristeza aparece al final de este trabajo doloroso, cuando lo perdido queda
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registrado como tal, pasando a integrar el pasado. Luego el yo se siente liberado e
inviste un nuevo objeto, mediante el proceso de sustitucion.

Este mecanismo suscita dos cuestiones:

1. Una sustitucion como consecuencia de una represion primaria, pues se

sustituye algo que preexistio.

2. Cada duelo inevitablemente convoca a duelos anteriores, 0 sea, hay un
resto in elaborable en cada duelo, que retornaria por repeticion en otros

duelos.

Se puede decir entonces que el duelo es, por regla general, la reaccién

frente a la pérdida de una persona amada u objeto significativo.
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2.2. MARCO CONCEPTUAL.

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), es un virus que ataca el
sistema de defensas del cuerpo. Con el tiempo el virus debilita las defensas de la
persona con la enfermedad, dejandolo vulnerable a muchas infecciones y formas

de cancer que no se desarrollarian en personas saludables.

Algunas de las personas que tienen la enfermedad de VIH no tienen ningun
sintoma, algunos tienen problemas menores de salud, a los sujetos que solo han
estado en contacto con el VIH, se les denomina seropositivos esto es que solo
se les considera portador del virus y por lo tanto puede transmitir a otras personas
de la enfermedad, estos sujetos permanecen infectados, probablemente de por
vida, por ello este tipo de personas deben de tomar precauciones que disminuyan
los riesgos de evolucion, el sindrome de la inmunodeficiencia adquirida (SIDA), es

la etapa finas de la infeccion con VIH.

SIDA significa que el sistema esta seriamente dafiado. A menudo la
persona ya ha sido diagnosticada con una infeccibn que amenaza la vida o un
cancer. Puede tomar hasta 10 afios 0 mas desde el momento inicial de la infeccion

con VIH hasta llegar a diagnostico con SIDA.

Al ser diagnosticado una persona por esta enfermedad se tiene una
pérdida , que es la carencia o privacidad de lo que se poseia, en este caso es el
de la salud, la cual es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y
no solamente la ausencia de infecciones o enfermedades, como lo considera la
tanatologia, la cual es la disciplina que estudia el fendbmeno de la muerte, trata de
resolver las situaciones conflictivas que suceden entorno de la persona, desde
distintos ambitos, como son la médica, la psicolégica, la religion y el derecho
fundamentalmente.

La muerte que es en esencia, la extincion del proceso homeostético y por

ende el fin de la vida, en este caso, en los seres humanos.
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Existen algunos periodos de muerte, tales como:

A. Muerte relativa: que se caracteriza por la paralizacion total y duradera

de las funciones superiores.

B. Muerte intermedia: en esta fase a demas de la suspensiéon de las
funciones vitales, se extingue progresivamente las actividades biologicas en

diversos organos y tejidos.

C. Muerte absoluta: es cuando la desesperacion de toda actividad es

definitiva y total.

Desde la perspectiva psicolégica la Tanatologia, estd enfocada, a
establecer entre el enfermo el transito de la muerte, su familia y el personal
médico que lo atiende, un lazo de confianza, seguridad y bienestar, a demas de
proporcionar en el enfermo terminal, los cuidados paliativos que le aseguren una

muerte digna y en paz.

Los objetivos de la tanatologia se centran en la calidad de vida del enfermo
terminal, evitando la prolongacion innecesaria de la vida, asi como su
acortamiento prematuro, propiciando una "muerte adecuada”, que se caracteriza

por las siguientes acciones:

« Atencion al sufrimiento psicolégico.

« Atencion a las relaciones significativas del enfermo.
« Atencion del dolor fisico.

« Atencion al sufrimiento espiritual.

« Atencion a las ultimas voluntades.

- Atencion a los aspectos legales.

A esta pérdida le conlleva un duelo que se puede definir como la reaccién

frente a la pérdida de un ser, ideal, ilusion, amada.
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El duelo es:

* Inevitable: Estar sanos implica permanecer constantemente en

experiencias de duelo, ya que siempre se esta sumergido ante pérdidas.

* Conlleva al sufrimiento: Diversos autores manifiestan que ante una
perdida el ser humano tiene que experimentar dolor el cual forzosamente se tiene

gue vivir, lo importante es mantener el movimiento y no movilizarse por el dolor.

* Es portador de crecimiento: No se puede crecer sin sufrir, anteriormente
se ha descrito que toda pérdida conlleva al sufrimiento y toda la experiencia vivida

es una oportunidad de aprendizaje y con ello de crecimiento.

El transcurso de la vida de un individuo que es marcado por una
experiencia como el diagnostico de una enfermedad o la muerte de un ser querido

y esta experiencia depende de cuatro factores:

* Causas de la muerte: El modo en el que sucede la pérdida influye en el
dolor de los sobrevivientes

* Relaciones con el difunto: Es importante tener en cuenta el rol

desarrollado por el difunto y la calidad de relacion tenida entre la persona en duelo

y él.

* Redes de apoyo externo: La familia es el contexto fundamental en donde
se vive la experiencia de duelo. La iglesia, los amigos, los grupos de apoyo
representan redes con potencial de apoyo para quien esta en duelo y un espacio

para dirigir los recursos creativos y afectivos.

* Recursos personales: La elaboracion de una pérdida mas que de
cualquier otro factor, depende del individuo, de sus caracteristicas y recursos
personales. La personalidad del doliente juega un papel importante.



En la elaboracion del duelo existen algunas determinantes:

- Tipo de relaciones afectivas que se dejan

- Duracion de la enfermedad mortal y la agonia, caso de existir.
« Grado de parentesco.

« Caracter de la muerte.

« Aspecto del cadaver.

« Grado de dependencia.

« Sexo del superviviente.

« Soporte social

« Cultura

- Fe religiosa o planteamiento filoséfico vital.

« Presencia 0 no de otras experiencias de duelo.

A esto hay que afiadirle el factor cultural y social, que puede hacer que la
elaboracion del duelo sea muy diferente, si bien no deja de ser fundamental el tipo
de vinculo y el apego que el deudo tenia con el fallecido. Otro factor a considerar
es la presencia de terceros a los que la perdida les afecte, con lo que se puede

dar un duelo solitario.
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2.3 MARCO GEOGRAFICO

Breve historia del CAPASITS.

Sus siglas significan: Centro Ambulatorio de Prevencion y Atencién en SIDA
e ITS (CAPASITS), asi como la LUCHA contra el Estigma y la Discriminacion que
sufren las personas que viven con VIH, SIDA.

La unidad CAPASITS tiene su origen en la necesidad de contar con
unidades ambulatorias donde se le pueda brindar una atencién integral a los
pacientes que tienen este grupo de padecimientos, de tal manera que solamente
un porcentaje menor de los pacientes ameriten tratamiento hospitalario lo que se
pretende lograr mediante diagnodsticos tempranos y oportunos a la poblacion
abierta.

De esta manera se proporcionan tres tipos de atencion en esta unidad: La
educacion sexual es una de las mas importantes; esto es instruir sobre la
sexualidad humana a la poblacion abierta, a los jovenes, centros penitenciarios,
centros de prostitucion, de tal manera que independientemente de su preferencia
sexual conozcan las medidas necesarias para realizar una buena prevencion,
teniendo sexo responsablemente y disminuir el riesgo de adquirir padecimientos
de indole sexual. Este centro promueve la prevencion a través de la difusion de la
educacion sexual realizandolo tanto en la unidad CAPASITS como saliendo en el
exterior. Donde se les da informacion y también se les ofrece en forma voluntaria

una prueba de escrutinio para VIH.

Actualmente se cuenta con 118 CAPASITS en toda la republica. Quienes
se iniciaron como respuesta a la deficiente atencion a las personas con VIH en

hospitales.
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Los objetivos del CAPASITS son los siguientes:

W Dar un servicio integral en la atencion

€

Disminuir el estigma y discriminacion
Y La mayoria se encuentra dentro de Hospitales e Institutos. No es objetivo

checar si faltan otros
ANTECEDENTES DEL CAPASITS EN COATZACOALCOS.

El actual CAPASITS Coatzacoalcos, inicio funciones en Junio del 2003, en
ese entonces se llamaba CEDI (clinica para enfermos deficientes inmunes) se
daba consultas en el consultorio de medicina interna, no se tenia un médico
especializado en la atencion de pacientes con VIH/SIDA, ni la infraestructura
necesaria para la atencion, solo se atendia a los pacientes los lunes, miércoles y

viernes y con un horario reducido.

En diciembre del 2005 con un presupuesto de $ 1, 800,000, recursos
proporcionados por CENSIDA se inici0 la construccion de las actuales
instalaciones del CAPASITS. En febrero del 2006 por indicaciones de la
coordinacién estatal del programa de VIH/SIDA e ITS se cambié el nombre de
clinica del SEAS a UNEME del CAPASITS, en marzo de ese afio se dieron por
culminados los trabajos de construccion de las instalaciones y se entrego la obra.
En el mes de abril se contratd la plantilla de personas que integrarian al
CAPASITS los cuales son:

e Médico general
» Psicologo
» Odontélogo

+ Asistente
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En abril de ese afio se dieron por iniciadas las labores en el nuevo
CAPASITS el cual cuenta con recepcién, archivo, oficina de trabajo social,
coordinacion, sala de toma de muestras, dos consultorios médicos, un consultorio
de psicologia, un consultorio de odontologia, una sala audio visual para 30
personas, sala de espera con dos bafos para los pacientes y dos bafios para el
personal.

ORGANIGRAMA DEL CAPASITS.

Director (a) de Hospital

Subdirector del Hospital

Coordinador (a) del SEA I
Secretaria I

Enfermer@ I Psicélog@ I Trabajo Social I
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ACTIVIDADES DEL CAPASITS.

» Atencion médica y laboratoriales

» Apoyo psicolégico y nutricional

» Proporcionar orientacion y consultoria
» Coordinas grupo de autoayuda

» Capacitacion del personal de salud

* Realizar medidas de prevencion

* Gestiones administrativas.
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2.3.  MARCO LEGAL

Derechos de un enfermo terminal

La Organizacion Mundial de la Salud (2006) en apoyo a los enfermos

terminales ha promulgado sus siguientes derechos:

* Vivir hasta su maximo potencial fisico, emocional, psicolégico, espiritual,
social y ocupacional.

» Vivir independiente y alerta.

* A expresar sus emociones y sentimientos en todo momento.

* A ejercer su autonomia.

« A tener alivio a sus sufrimientos fisicos, emocionales, espirituales y
sociales.

* A conocer o rehusar conocer todo lo concerniente a su enfermedad, su
estado actual, su diagndstico y su prondstico.

» A ser atendido por profesionales sensibles a sus necesidades y temores,
competentes en su campo.

A ser el eje principal de las decisiones que incumban a sus cuidados
relacionados con la etapa final de su vida.

* A que no se le prolongue el sufrimiento indefinidamente, ni se apliquen
medidas extremas y heroicas para sostener sus funciones vitales.

* A no morir solo.

* A morir con dignidad, tan confortable y apaciblemente como sea posible.

* A recibir asistencia espiritual.

Para que el enfermo terminal pueda ejercer sus derechos, requerird del
apoyo de su familia, de los médicos y del personal hospitalario, asi como el de la

sociedad.
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Derechos humanos de las personas con VIH/SIDA

Los Derechos Humanos son aquellos que poseen cada hombre y mujer por
el hecho de serlo, misma que pertenece desde el instante en que se detecta vida

(esto aun antes de nacer).

La(s) persona(s) infectada(s) con el VIH o con SIDA, no pierde(n) ninguno
de sus derechos de ser humano, por el hecho de haber contraido la enfermedad,
ademas vista ésta como una amenaza a la salud publica, es responsabilidad de

todos (sociedad en general y el Estado) evitar su propagacion.

Es obligacion del Estado, garantizar el derecho a la salud estipulado en el
"articulo 4°de la Constitucion Politica, que se re fiere esencialmente a la cobertura
y acceso de los servicios de salud a todo ciudadano” (en este sentido, abarca los

derechos del enfermo hospitalizado y no hospitalizado)®.

El Estado debe proporcionar los recursos necesarios a las instituciones de
salud (instrumental médico, medicinas y personal capacitado) para evitar la

propagacion de esta enfermedad.

Es importante reflexionar sobre la situacion desprotegida en que se
encuentran las personas infectadas con el VIH o SIDA, las derechohabientes a un
servicio de salud, como las que no lo son; pues a ambas se les viola el derecho a

la salud.

Los portadores del VIH (llamados también Seropositivos o Asintomatico), y
los enfermos o pacientes con SIDA, se enfrentan con frecuencia a muchas
actitudes negativas de algunas personas; estas actitudes constituyen violaciones a
sus derechos humanos. En via de ejemplo, a continuacién se sefiala una lista de

ellas:

® Art 4°de la Constitucion Politica de los Estados Unido Mexicanos
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1.- La discriminacion: puede originarse en el mismo seno familiar y
extenderse a los grupos de amigos, a la fuente de trabajo, y darse en la sociedad

en general.

2.- El despido del trabajo: alegando el posible riesgo que el patron y los

trabajadores contraigan el VIH.

3.- La negativa de las instituciones de salud: para atender e internar a
personas con VIH/SIDA, argumentando deficiencia o escasez de equipo Yy

medicamentos adecuados para el tratamiento.

4.- El maltrato o la indiferencia: por parte del personal médico y de
enfermeria en las instituciones de salud.

5.- La expulsion de instituciones educativas, asociaciones de convivencia,

asistencia o beneficencia sociales, de agrupaciones religiosas, etcétera.

6.- Detencion ilegal y aislamiento de las personas con VIH/SIDA, asi como
la presion por parte de personas o instituciones para someterse a pruebas de

deteccién del VIH.

Violaciones mas frecuentes de los Derechos Humanos de las Personas

infectadas con VIH o SIDA en las instituciones de salud.

La violacion a la dignidad humana que con mayor frecuencia se ejerce
sobre las personas infectadas con VIH o con SIDA, ademas de la discriminacion y

maltrato son:

1.- Negacion de la internacion adn en casos graves, con argumentos tales
como: "nos va a infectar a todos los deméas pacientes”, "no tenemos cuartos

aislados" (particularmente en casos de urgencia).
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2.- Negacion a la atencion médica integral: no se hacen cargo del enfermo y
no asumen la responsabilidad de canalizarlo a donde pueda recibir la atencion

adecuada.

3.- Negacion en asistencia de limpieza, excretas, alimentacion y suministro

de tratamientos.
4.- Negacién de diagnaostico e informacion a pacientes y familiares.

5.- Violacion de confidencialidad de la informacion (comentado a patrones y

vecinos de que persona tiene SIDA).

6.- Ofensas graves a la dignidad e intimidad, con comentarios faltos de

ética.

7.- Negacion de servicios médicos de especialidad o intervenciones

quirargicas argumentando: "total, igual se va a morir".

A las personas con VIH/SIDA, debe garantizarseles fundamentalmente los

siguientes derechos:
a) A la vida

Todos los derechos humanos son importantes y necesarios para vivir con
dignidad; sin embargo, es imposible tener tales derechos si no se tiene la VIDA, ya
gue es el bien juridico de mayor valor que protegen las leyes; por ello, se prohibe
la eutanasia, que es una medida rapida para evitar el sufrimiento del enfermo o
paciente quien, a pesar de su enfermedad e incluso su dolor, tiene derecho a

conservar la esperanza de curarse y con ello el derecho a VIVIR.
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b) A la igualdad y a la dignidad

El portador de VIH y el enfermo de SIDA tienen derecho a recibir de su
familia, amigos, compafieros de trabajo, médicos, personal de enfermeria,
autoridades y de la sociedad en general, un trato digno, respetuoso y humano
para con su persona. En consecuencia, queda prohibido todo trato de

discriminacion y desprecio.
c) A la libertad

La victima del VIH/SIDA tiene derecho a transitar libremente dentro del
territorio nacional. Por lo que no puede ser objeto de detencion ilegal, de
aislamiento o de segregacion social o familiar. Conserva ademas su libertad de
pensamiento, de expresion, de religion, etcétera.

d) Ala salud

Tiene derecho a acceder a los servicios de salud en forma oportuna, a
recibir atencion profesional y ética, que le permita mejorar su calidad y tiempo de

vida.
e) A la confidencialidad

El enfermo con VIH/SIDA tiene derecho a que toda la informacion relativa a
su estado de salud se maneje confidencialmente. Su expediente clinico debe
manejarse exclusivamente para el estudio y analisis de su tratamiento y por el

personal médico que lo atiende.
f) Ala educacion

Es un derecho constitucional a favor de todas las personas; por ello, las

personas con VIH/SIDA tienen el derecho de acceder a la educacion, a fin de
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superarse intelectualmente. Su situacion no es impedimento para que pueda

escalar los niveles de educacion que desee.
g) Al trabajo

Como todas las personas, tiene familia, ya sean sus padres, su cényuge o
hijos que dependen econémicamente de él o ella; ademas, por su padecimiento,
tiene la necesidad de erogar gastos para un mejor tratamiento que lo salve de la
muerte; por lo tanto, la persona con VIH/SIDA tiene derecho a mantenerse en su
empleo o a ser suspendido de éste, pero sin perder sus derechos laborales; o bien

a solicitar un empleo en el cual sea tratado con dignidad y respeto.
h) A la sexualidad

El Seropositivo y el enfermo de SIDA tienen derecho a disfrutar de la

sexualidad en forma segura, libre y responsable.

Sin embargo, se debe precisar que el derecho de las personas con
VIH/SIDA llega hasta donde empieza el derecho de los demas; es decir, que
tienen también deberes frente a la sociedad, los que se traducen en evitar todo

contagio.

El SIDA es aun una enfermedad incurable y su contagio ocasiona la muerte,
por lo que la educacién y la informacion siguen siendo las claves para su

prevencion.
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I1l. MARCO
METODOLOGICO
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3.1 TIPO DE ESTUDIO

Esta trabajo que lleva como titulo “Experiencia emocional en pacientes
con VIH/SIDA de la clinica CAPASITS-Coatzacoalcos, desde un enfoque
tanatologico”, esta basado en una investigacion de campo. ya que la hipotesis
establecida sera comprobada a través de la informacion obtenida directamente de
la institucién antes mencionada y dicha hipétesis serd aceptada o rechazada
segun los resultados obtenidos.

Con respecto al tipo de estudio, este trabajo se encuentra en los de tipo
correlacional, ya que su objetivo es establecer la relacion existente entre dos
variables las cuales son, “personas que padecen VIH/SIDA” y “experiencia
emocional”, con la intenciébn de explicar cudles son las emociones que
experimentan las personas que tienen dicho padecimiento con la ayuda del

enfoque tanatoldgico.
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3.2 DISENO DE INVESTIGACION.

El tipo de disefio que se utiliz6 en esta investigacion fue de tipo no
experimental ; ya que no se manipulo ninguna variable, ni tampoco se cambio
aspecto o situacion alguna a partir de ella.

Este tipo corresponde a los disefios de un solo grupo sin nivel de
comparacion ; debido a que no se evalué una situacién antes de iniciar la
investigacion, ni después de terminarla; ademas de que no se establecieron
parametros de comparacion con otro grupo.

Por lo que corresponde al momento de acopio de datos, el trabajo se ubica
en los de tipo transversal, ya que solo se considero la aplicacion del instrumento

de recoleccion, en un tiempo Unico, con pacientes de la clinica CAPASITS.

3.3 INSTRUMENTO

Para el presente trabajo de investigacion se utilizaron dos instrumentos
de recoleccion de datos, que hicieron posible la obtencion de la informacién
requerida para dicho trabajo, y que permitieron obtener la informacion sobre qué
tipo de emociones experimentan las personas que padecen la enfermedad de
VIH/SIDA.

El instrumento que se utilizo en la investigacion fue: un cuestionario, que
consta de 10 preguntas el cual se encuentra dividido en tres partes, la primera,
corresponde al area emocional, lo cual corresponde a las preguntas 1,2,4,56y 7,
en ellas se indagan las emociones personales del paciente, la segunda parte
corresponde a las emociones en cuanto a la familia, lo que corresponde a la
pregunta numero 3, y la ultima parte es con respecto a lo relativo a la sociedad,
correspondiendo para ello las preguntas 8, 9 y 10; estas tres divisiones permitiran
conocer mas de a cerca el sentir de la persona. Este instrumento se puede ver en

el anexo .
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3.4 MUESTRA

El CAPASITS-Coatzacoalcos, cuenta con una poblacion de 1200 pacientes,
de los cuales 360 son mujeres y 800 hombres, ademas de 40 nifios que estan
bajo tratamiento, la atencion que se les brinda es en las areas, social, médica,
psicolégica, quimica y dental.

A los 1200 pacientes se les invito a participar en los talleres, conformados
por 80 personas, en diferentes horarios, aceptando de inicio solamente 200, ya
gue de acuerdo a los horarios no fue posible que se adaptaran a los mismos, ya
gue estos talleres se impartieron en domingo por la mafiana y la mayoria es de

poblaciones cercanas, pero fordneas, ademas de ser de escasos recursos.

Para este estudio se seleccionaron a 22 pacientes, lo que equivale al 11 %

de la poblacion total, para integrar la muestra, utilizando los siguientes criterios.

Criterios de inclusion:
» Personas que pertenezcan al CAPASITS.
* De un rango de edad de 20 a 50 afios.
* Que la persona este estable.

* Que la persona haya aceptado contestar el cuestionario.
Criterios de exclusion:

» Enfermos en etapas terminales

* Nifos
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3.5 ACTIVIDADES

Con la intencién de llevar a cabo la investigacion de campo para la
recoleccion de datos se planeo las siguientes actividades, que fueron utilizadas

como una guia al trabajo realizado.
W Se pididé permiso a la institucion para que permitieran trabajar con
los pacientes, y en las instalaciones de la institucion.

Y Se hicieron grupos de apoyo para los pacientes de un total de 10 o

menos pacientes por grupo.

Y Se formaron en total 2 grupos en total con las personas que

aceptaron un grupo de 19 personas y otro con 3 personas.

W Se le explicé a los pacientes que accedieron a la aplicacion del
cuestionario, el fin del mismo y que todos los datos obtenidos serian
tratados de manera confidencial.

W Se llevo a cabo la recoleccion de datos en los pacientes.
W Se analizaron los datos de la manera correcta.

W Los datos obtenidos se muestran en las graficas presentadas en el

capitulo numero 4.
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V. PRESENTACION Y ANALISIS
DE RESULTADOS
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4.1 EMOCION ANTE EL DIAGNOSTICO DE VIH.

Ante el diagnostico de una enfermedad grave, como es el caso especifico
del VIH, las personas que lo padecen, se plantean acerca del sentido de vida que
tendran a partir de dicha noticia, buscan respuestas sin obtener una idea clara de
lo que esta aconteciendo y sin entender por qué ha sucedido esto;
experimentando un sinfin de emociones como el miedo, rabia, rencor, etc.

Para los pacientes del CAPASITS, que formaron parte de esta
investigacion, las respuestas obtenidas, en relacion a las emociones, son las
siguientes.

El 31.81 %, es decir 7 personas, expresaron que la emocion surgio al
momento de saber su diagnostico fue el miedo, experimentado como desasosiego
y malestar ante un peligro real, ya que el VIH es una enfermedad degenerativa y
mortal, cuando no se atienden los efectos secundarios.

El miedo muchas veces es adquirido, como consecuencia del anclaje de
algunos miedos, propios 0 ajenos, es decir, por las experiencias cercanas de
amigos o conocidos, que dependiendo de la intensidad de la misma, dejan huella
negativa, en la mayoria de los casos.

Para Jorge Bucay, el miedo condiciona, limita, restringe, achica y
distorsiona, situaciones que bloguean la racionalidad del paciente, creyendo que la
muerte es el siguiente paso, trayendo consigo la falta de atencion y apoyo meédico
y familiar.

Para el 40.90 %, que corresponde a 9 pacientes, la emocion que
experimentaron fue tristeza, como una reaccion displacenteras, que surge ante
situaciones de separacion fisica o psicologica, pérdida o fracaso; en este caso
especifico, la separacion o pérdida, estd vinculada a la salud fisica y a veces
emocional.

Hablar de tristeza, en estos pacientes, no siempre implica una situacion
negativa, ya que ante hechos dolorosos, de vacio o pérdida, la carga energética
tiende a descender, pero solo como parte de un mecanismo de defensa, de
adaptacion o como parte del proceso de duelo. Tal como lo expresa Elizabeth
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Klbler Ross todas las personas deben de elaborar el duelo, es decir, deben de
experimentar un sinfin de emociones que van desde la negacion que es la primera
etapa que ella describe, seguida de la ira, asi como el pacto, la depresién (aqui se
experimenta la tristeza), la aceptacion y por ultimo la esperanza.

El 9.09 %, que fueron 2 personas, refieren que en ese momento lo que
ellos sintieron fue la ira, emocidn se expresa con enojo, resentimiento o furia, no
solo ante el momento de recibir la notificacion de la enfermedad, sino ante la vida
yl/o ante las circunstancias que lo llevaron a ella.

La ira es muy dificil de afrontar, tanto para el paciente como para las
personas que lo rodean, es decir, la familia, amigos y allegados, ya que la ira se
desplaza en todas direcciones, a veces injustamente. Los familiares y amigos al
no reaccionar ante esta ira, como algo personal evitan generar mas ira en el
paciente, disminuyendo la conducta hostil en las personas dolientes.

En relacién a otras emociones, el 18.18 % de los pacientes encuestados
gue pertenece a 4 personas, respondieron que otro tipo de emocioén o sentimiento
ante el diagnostico fue la confusion y normalidad; para el primer caso, ante un
diagnostico como este, se produce un estado de shock que impide aceptar
facilmente una noticia asi, al no creer que a él o a ella le esté pasando esto. En el
segundo caso, con dos pacientes, la respuesta fue simplemente que no sintieron
algo especial, puede ser que al igual que los de la confusiébn su mente se haya
guedado en blanco y simplemente su cuerpo no tuvo ninguna reaccion ante el

resultado de los estudios realizados.

Las respuestas dadas por los pacientes del CAPASITS, estan en funcion de las
emociones experimentadas, sin embargo, es importante mencionar que el
reconocimiento de estas, esta vinculado o otros procesos como la maduracion, la
edad o la personalidad. En el caso especifico de la edad, si la persona es mas
grande las emociones que experimente quizd sean mas maduras, ya que ha
haber vivido mas y experimentado otro tipo de situaciones, que permite entender
gue la vida no es infinita; en cuanto a los jévenes, las emociones pueden ser mas
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de enojo hacia la vida ya que no han vivido lo suficiente y el saber que
probablemente no lo puedan hacer, no facilita la aceptaciéon de un diagnostico
como este.

La gréfica siguiente, muestra los resultados.

EMOCION ANTE EL DIAGNOSTICO DE VIH

B TEMOR
TRIZTEZA

m [RA

40.90% B OTROS

4.1 Emocion ante el diagnostico de VIH, por parte de los pacientes del CAPASITS

4.2 EMOCION ANTE LOS FAMILIARES AL COMUNICAR SU DIAGNOSTICO.

Comunicar a los familiares una noticia, ya sea buena o en estos casos
mala, es un asunto de importancia, ya que la familia como ndcleo rodea, protege y
es donde se ensefian valores a los miembros, por tales hechos el notificar a sus
seres queridos el diagnostico y no tener una idea de cémo ellos van a reaccionar
genera un sinfin de emociones; las cuales se describen a continuacion.

Para el 9.09 % de la muestra, representado por 2 personas, la emocion
gue ellos experimentaron cuando llegd el momento de comunicarles a sus seres
qgueridos la desafortunada noticia, fue el enojo, que se caracteriza ademas por
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emociones tornadizas, es decir, cambiantes y coloreadas de sentimientos de
reproche hacia el mismo e incluso hacia sus propios familiares; mas aun, el sentir
impotencia ante la circunstancia, el doliente, que en este caso es el paciente, se
gueja e incluso culpa o responsabiliza a Dios.

No todas las personas expresan el enojo o la rabia de la misma manera;
algunas lo hacen sumiéndose en la tristeza o la depresion, Elizabeth Kibler Ross
guien considera esta emocion como una de las etapas del duelo, menciona que lo
gue deben hacer las personas que quieren ayudar al doliente en esta etapa, es
permitirle que ventile o exprese verbalmente sus emociones sin juzgarle, de tal
manera que su animo puede llegar a curarse.

La siguiente emocion que surgio en los pacientes del CAPASITS fue la
tristeza, y que corresponde al 50 % de las personas, es decir 11 individuos;
entendiendo a la tristeza no es un dolor fisico, sino psiquico, ya que cuando se
esta triste se puede decir que “duele el alma”.

La tristeza que los pacientes experimentan al comunicar a sus familiares el
diagnostico es en cierta forma normal, ya que esta emocion no es solo ante el
diagnostico, sino ante el sentimiento que estan experimentando también sus seres
qgueridos; en el caso de un padre de familia al pensar que dejara solos a sus hijos
o el dolor que les ocasionara a sus padres, si es un hijo (a). Pensar en el
sufrimiento que la familia vivira durante el proceso y el dolor de verlos degenerarse
dia a dia hasta el momento final, propicia a veces mas tristeza que el diagnostico
mismo.

Para el 31.81 % de las personas encuestadas, la vergiienza fue la emocion
gue surgio en ellos al momento de comunicarles a sus familiares su padecimiento,
este porcentaje equivale a 7 personas, reaccion que se presentd al quedar al
descubierto ante sus seres queridos la enfermedad que padecen, porque esto los
expone tal vez al qué diran y a preguntarse como llevo o lleva su vida sexual.

La verglenza se presenta como un grupo de respuestas fisicas (bajar
los ojos o sonrojarse) mezcladas con acciones predecibles (esconderse o alejarse
de los demas), pensamientos desagradables ("soy un fracaso") y desesperacion
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espiritual, de tal forma que lo Ultimo que desean las personas profundamente
afectadas por la vergiienza es hablar acerca de este sentimiento. Con frecuencia
esconden su verguenza hasta en la terapia, prefiriendo hablar de su ira, tristeza o
miedos: como resultado los individuos se aislan de otras personas en el momento
en que mas las necesitan, es decir, cuando se sienten muy desgraciados o
avergonzados.

El 9.09% de los pacientes, que corresponde a 2 personas, respondieron
gue experimentaron otras emociones al comunicarles a su familiares su
diagnostico, destacandose entre ellas: la desesperanza, al no poder llegar con su
familia y decir que todo estd bien, porque la muerte aparece como un hecho
inevitable y el futuro se vislumbra como algo breve e incierto.

Sin embargo, este sentimiento puede cambiar, al informarse bien sobre la
enfermedad y el tratamiento que se puede seguir, convirtiétndose en una
esperanza de vida.

Otra de las emociones que surgieron en estos pacientes fueron los nervios,
gue aungue no es propiamente una emocion, el sentir nervios ante una situacion
poco comun en la vida es un estado normal; el no saber que decir o como
empezar a decir las cosas es en cierta forma el temor a lo desconocido, a lo que
los demas, en este caso especifico la familia vaya a decir o a pensar o c6mo

tomaran la informacion.
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En el siguiente gréafico se presentan estos datos.

EMOCIONES AL COMUNICAR DIAGNOSTICO

mENOJO
TRISTEZA

= VERGUENZA

m OTROS

4.2 Emociones experimentadas al comunicar el diagndéstico a familiares.

4.3 APOYO CON EL QUE CUENTA EL PACIENTE A PARTIR DEL
DIAGNOSTICO.

Las personas con un diagnostico de VIH/SIDA necesitan el apoyo de
muchas personas sobre todo el de familiares y amigos, ya que por su enfermedad
se sienten solos, abandonados, y desmoralizados, a veces sin ninguna tipo de
ayuda y otras sintiendo que no merecen que alguien los apoye; estas son las
respuestas que dieron los pacientes del CAPASITS.

El 81.81 % de las personas encuestadas, es decir, 18 personas, dijeron que
el apoyo con el que ellos cuentan a partir del momento de recibir el diagnostico fue
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el familiar; esté es el apoyo mas importante para este tipo de pacientes, debido a
gue es la familia quien da las fuerza para salir adelante en una situacion como
esta, a querer y seguir con un tratamiento adecuado para poder sobrellevar la
enfermedad, este apoyo se expresa a través de la comprension y aceptacion, ya
gue la familia es un “elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene
derecho a la proteccién de la sociedad y del estado™’.

Es en la familia, donde el ser humano, aprendera lo que son los afectos y
valores, asi como la forma de transmitirlos a sus semejantes, empezando por sus
consanguineos. La formacion valérica de la familia, es irremplazable, de tal forma

gue no se aprende en el colegio o la universidad, sélo en la familia misma.

Para el 9.09 % de los pacientes encuestados que son 2 personas, el apoyo
recibido a partir de su diagnostico, fue por parte de sus amigos, personas que sin
nada a cambio brindan su amistad incondicional, dando el apoyo necesario para

seguir adelante en la vida.

Un amigo es una persona que sin ser de la familia, acompafa en los
triunfos, pero también esta en los fracasos, hace saber lo que esta bien y lo que

esta mal, aplaude los logros y reprime las tonterias que pueden lastimar.

El 9.09 % de la poblacion que respondieron el cuestionario y que
corresponde a 2 personas, expresaron que no tiene el apoyo de nadie; muchos de
los pacientes, se encuentran solos, porque sus familiares los rechazaron, ante la
vergienza de decirles a sus conocidos o amigos sobre la enfermedad que

padecen; en otros casos, muchas de las personas que acuden al CAPASITS

" Articulo 16.3 Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Asamblea
General de las Naciones Unidas.948).
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simplemente no son de este estado, y no tienen a quien recurrir por ayuda o

apoyo.

En este grafico se presentan los datos arrojados.

APOYO CON EL QUE CUENTA EL PACIENTE

m FAMILIAR
AMIGOS
= NADIE

4.3 Apoyo con el que cuenta el paciente a partir del diagnostico

4.4 ETAPA EXPERIMENTADA ANTE LA ENFER MEDAD.

Ante la pérdida, ya sea de algun familiar, de un empleo o de la salud, en
este caso por VIH/SIDA, la gente debe atravesar ciertas etapas, para poder llegar

a la aceptacion de la enfermedad, y asi poder vivir de la manera mas tranquila.

Elizabeth Kibler Ross en su libro On Death and Dying (sobre la muerte
y el morir), menciona 5 etapas del duelo que son: negacion, ira, negociacion,

depresidn y aceptacion; estas etapas no se presentan en un orden secuencial, por
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lo que puede variar de persona a persona, pero siempre deben presentarse para
poder vivir el duelo. Elaborar le duelo significa ponerse en contacto con el vacio
gue ha dejado la pérdida, valorar su importancia y soportar el sufrimiento y la

frustracion que comporta.

El 454 % de las personas, que equivale 1 paciente, refiere estar
experimentando la negacion ante su enfermedad a pesar del tiempo que ha
transcurrido desde el diagnostico. Para la Tanatoldgia, la duracion e intensidad del
duelo depende en gran manera de si la muerte o pérdida ha sucedido de manera
inesperada, si estos eventos se producen sin aviso el “shock” puede duran mucho
tiempo; cuando la muerte se espera desde hace ya mucho tiempo (duelo
anticipado), gran parte del duelo ya se ha realizado al momento de presentarse la
pérdida; tradicionalmente el duelo dura de seis meses y un afio cuando se lleva a
cabo un duelo normal por asi llamarlo, por lo que probablemente esta persona
esté presentando un duelo patolégico o anormal, en alguna de sus diferentes
formas, que va desde la ausencia o el retraso en su aparicion, hasta el duelo
excesivamente intenso y duradero, es decir, el duelo asociado por ideas suicidas o
con sintomas claramente psicoticos.

La negacion es un mecanismo de defensa inferior, tal como Sigmund Freud
lo menciona, el indica que el Yo lidia con la existencia de la realidad del Ello y del
Supery6 de la mejor manera que puede, pero cuando la ansiedad llega a ser muy

abrumadora, el Yo debe de defenderse de él mismo.

La negacion es un mecanismo de defensa, que se basa en enfrentarse a
los conflictos negando su existencia o su relacion con el sujeto, no se aceptan
aquellos aspectos de la realidad que se consideran desagradables, evitando que
individuo se enfrentarse a conflictos emocionales y amenazas de origen interno o
externo, negandose a reconocer algunos aspectos dolorosos de la realidad
externa o de las experiencias subjetivas que son manifiestos para los demas,
como es el caso de la enfermedad y la muerte.
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Para el 13.63 % de las personas que contestaron, es decir, 3 personas, la
emocion y etapa por la que estan pasando debido a su enfermedad es la tristeza;
posiblemente la persona siga negando su diagnostico final, y esto lleva consigo un

debilitamiento, tanto fisico como psicoldgico.

La tristeza en un estado temporal, que prepara a las personas para la
aceptacion de la realidad, por lo que resulta contraproducente tratar de animar y
hacer mirar las cosas de manera positiva, si a la persona doliente se le permite
expresar el dolor o la tristeza que siente en esos momentos, esto le ayudara a que
mas facilmente llegue a la aceptacién final de su situacién, pudiendo estar incluso
agradecido de que se lo acepte sin estarle diciendo constantemente que no este

triste.

Cuando una persona esta pasando por este sentimiento es cuando mas
necesita expresar verbalmente sus emociones, miedos o ideas catastroficas; tal
vez se ayude a la persona solo con el simple hecho de escucharle, acariciando su

mano o simplemente permanecer a su lado.

El 77.27 %, que corresponde a 17 pacientes, expresaron que en la
actualidad experimentan la aceptacion de su diagnostico; es posible que un
aspecto que conlleva a esta etapa es que han transcurrido ya varios afios o meses
desde el diagnostico y que en este tiempo se han experimentado diversas
emociones, propias del proceso de duelo, cerrdandolo con la aceptacién de la
enfermedad y sus consecuencias. La persona que ya esta en esta etapa se

sostiene y se da fortaleza al pensar que se puede estar mejor.

La doctora Elizabeth Kiibler Ross describe esta etapa de duelo como el
momento en que la persona puedo expresar sus sentimientos, debido a que ya ha
pasado las etapas anteriores, es decir, la tristeza ha sido superada, la negociacion
ha traido beneficios en la salud o la ira fue descargada sin lastimar a nadie,

teniendo como proximo paso la tranquilidad. No hay que caer en la confusion de
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gue aceptar la enfermedad en este caso es estar en una etapa feliz, esta etapa en
un principio presenta un aplanamiento emocional, después comienza a sentirse
mas en paz y se puede estar bien solo o acompafiado, ya que no se tiene tanta
necesidad de hablar del dolor.

El 4.54 % de las personas, que corresponde a 1 paciente, dijo que se siente
normal; se puede entender que estd en una etapa de aceptacion, que ya ha
aprendido a vivir con la enfermedad, y que fisicamente esta bien, posiblemente sin

ninguna recaida,

Las respuestas dadas por personas que se encuentran recibiendo
tratamiento en el CAPASITS, estan relacionadas tanto por el género de la
persona, asi como por el tiempo que llevan de saber el diagnostico; hablando de lo
primero, las mujeres son un poco mas sensibles ante las cosas que le puedan
llegar a suceder en general y en la vida cotidiana, probablemente el rechazo
familiar pueda llevarlas a una fase de negacion a pesar de tener varios afios con el
diagnostico. Otros hechos que les afectan la percepcion ante la enfermedad, su
tratamiento y proceso de duelo son: la falta de aceptacion o de apoyo por parte de
otras personas hacia ellas y la forma en que fue contagiada; en cambio un
hombre, es mas fuerte en cuanto a sentimientos se refiere, posiblemente se vea
afectado al principio de la enfermedad pero sabra afrontarlo y aceptarlo mas
rapido que las mujeres, esto en el mejor de los casos, pues también puede

presentarse, como ya se menciono, negacion y aplanamiento emocional.
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En la grafica siguiente se muestran los datos obtenidos.

ETAPA QUE EL PACIENTE EXPERIMENTA

4.54% 4.54%

B NEGACION
W TRISTEZA

m ACEPTACION
m OTROS

4.4 Etapa experimentada ante la enfermedad
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4.5 SENTIMIENTOS ANTE LA PERDIDA DE LA SALUD.

Para la mayoria de las personas el estar enfermo es preocupante, para
las personas que padecen enfermedades terminales como VIH/SIDA es mayor la
preocupacion, y los sentimientos que afloran son mas intensos, al pasar por su

mente una gran variedad de cosas, de preguntas que no alcanzan a comprender.

Para un 36.36 %, representado por 8 personas, la respuesta fue
temor, es normal sentir temor ante algo desconocido, ante la pérdida de la salud o
la posible muerte, sobre todo cuando se sabe que tarde o temprano el final llegara,
el temor se experimenta por la enfermedad y en el caso de VIH/SIDA por toda la
sintomatologia, como son la perdida excesiva del peso, las infecciones intestinales

gue ocasiona, fiebres, dolores articulares, etc.

El temor es un estado del animo que lleva al sujeto a tratar de
escapar de aquello que considera arriesgado, peligroso o dafino para su persona.
El temor por lo tanto, es una presuncion, una sospecha o el recelo de un dafio
futuro, es la emocion angustiosa por un riesgo imaginario o real, se trata de una
sensacion desagradable que proviene de la aversion natural a las amenazas; se

utiliza como un sinbnimo de miedo.

El 31.81 % es decir, 7 personas contestaron que ante la pérdida de su
salud se sienten tristes, porque su cuerpo ha cambiado al perder peso y presentar
otras enfermedades como consecuencia del Sindrome de Inmunodeficiencia
Humana, asi como, a los cambios de &nimo, ya que no disfrutan de muchas de las

cosas que antes disfrutaban, como la compafiia de sus seres mas allegados.

La tristeza es la emocion que se experimenta cuando se ha perdido algo
importante, cuando algo decepciona, cuando ha ocurrido alguna desgracia o
cuando alguien se encuentra solo. Cuando una persona esta triste, es facil que el
mundo le parezca oscuro y que no haya nada que le ilusione, es posible que el

dolor que siente en su interior no permita que aflore el optimismo hacia la vida.
-84 -



El 9.09 % que corresponde a 2 pacientes, mencionaron que ante la
pérdida de su salud la emocion fue enojo, enojo que se puede vincular con la vida
misma, ya que existiendo millones de seres humanos, porque le ocurrio a él o ella
esta situacion; la frase, “si yo hubiera” conlleva muchos actos de la vida de las
personas, si la persona se hubiera protegido sexualmente, si hubiera sido mas
reservado en la eleccion de las parejas, si hubiera sido mas cuidadoso, etc. sin

gue se pueda dar marcha atras.

El enojo también puede ser ante la gente de su alrededor o con la familia,
por no haberles dicho posiblemente las consecuencias de llevar a cabo ciertos
actos sin protecciéon, o por el simple hecho de buscar un culpable para sentirse

menos responsable.

Uno de los sentimientos mas frecuentes en los seres humanos es el
enojo; existen personas que viven constantemente con este estado, algunos se
enojan en ocasiones por lo que alguien les hace o no les hace segun su propia
percepcion, o por algo que él mismo hizo o deja de hacer. El sentir enojo o ira es
normal, la forma en que se responde a este sentimiento es lo que marca la gran

diferencia.

Para el 22.75 % que son 5 pacientes, contestaron que se sienten
normales ante la pérdida de la salud, quiz4 ya estan en la resignacion o posible
aceptacion de su enfermedad, y estén en espera de lo que va ir aconteciendo dia
a dia; la perdida de la salud es un hecho y lo Unico que les queda es seguir
adelante, empezar el tratamiento y continuar con su vida de la manera mas plena

gue ellos se propongan llevarla.
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La grafica siguiente muestra los resultados:

SENTIEMIENTOS ANTE LA PERDIDA DE LA
SALUD

m TEMEROSO
TRISTE
mENOJADO

m OTROS
31.81%

4.5 Sentimientos ante la pérdida de la salud
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4.6 CONCEPTUALIZACION DE ESTA ETAPA DE VIDA.

La vida es lo mas importante que tiene el ser humano, y esta en las
manos de cada quien cuidarla y procurar su bienestar hasta el final, sin embargo,
por asares de la vida, en algin momento se pueden presentar enfermedades que
no se tenia pensado que algun dia ocurrieran; en el transcurso de VIH/SIDA,
muchos individuos consideran que ésta es un castigo 0 a veces una ensefianza,
pero lo que sin duda tiene que ocurrir, es que simplemente hay que vivirla muchas
veces como toque vivir, con todo y sus consecuencias, provocadas 0 no por uno

mismo.

Los resultados obtenidos acerca de como consideran esta etapa de vida,

las personas con VIH, son los siguientes.

Un 22.72 % que corresponde a 5 personas, dijeron que para ellas ésta
etapa de su vida es un castigo; respuesta dada, quiza por la forma en que han
llevado su vida sexual o por que posiblemente en el pasado hicieron algo indebido,
y como consecuencia a todo ello el castigo de un ser divino que reprende las

malas acciones, es lo que ocurre.

Para la Tanatoldgia, cuando a las personas les toca vivir la enfermedad y
la muerte en ellas mismas, su actitud se manifiesta por medio de pensamientos y
sentimientos negativos, en lo que ellos creen es un castigo de un ser superior por
sus malas acciones. Realizar un acompafiamiento no solo Tanatoldgico, sino de
igual manera espiritual en el paciente, puede lograr un cambio interior que ofrezca
paz y confianza permitiendo asi, una aceptacion de la enfermedad con calidad y

esperanza

El 77.27 %, es decir, 17 personas respondieron que esta etapa de su vida
la consideran como una ensefianza, que les permita poder vivir la vida al maximo,
otorgando mas interés a las cosas que antes no les daban, por simples que

parezcan como respirar el aire fresco de una mafiana, sentir la lluvia que cae en
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su cuerpo o el olor de una manzana fresca. Experimentar esta enfermedad les
hace preguntarse si realmente quieren pasar la vida quejandose o seguir adelante,
con sus proyectos de vida, incluso ensenarle a otras personas que estan pasando
por la misma situacion que se puede salir, de todo el dolor, el enojo o la tristeza,

gue sienten al principio de la misma.

Nadie respondié que el duelo sea la forma en que viven la etapa, que
aungue suele ser incomodo para el paciente y la familia, el duelo anticipado es util

y puede producir menos complicaciones posteriores con la pérdida.

Es este sentido, la Tanatoldgia considera que debe iniciarse un trabajo,
tanto para la familia como el paciente, en razon de existir personas que estan
viviendo esta etapa como castigo, lo cual puede llevarlas a buscar formas de
expiarlo, cometiendo actos que los dafien fisica o0 emocionalmente. Para quienes
ya lograron aceptar su enfermedad y estar en proceso de aprendizaje, es

necesario que vayan cerrando armonicamente su ciclo.
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Se observan los datos en la siguiente grafica.

CONCEPTUALIZACION DE ESTA ETAPA

B CASTIGO
= ENSENANZA

4.6 Conceptualizacion de esta etapa de vida
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4.7 SENTIMIENTO ANTE LA PERDIDA DE LA VIDA.

El saber que se perdera la vida poco a poco y que no hay remedio para
poder salvarla, es una idea que dificiimente se puede aceptar, ya que no es
cémodo vivir con el conocimiento de que un dia simplemente ya no se despertara;
los sentimientos experimentados, sin duda son negativos o desagradable tanto
para la persona enferma como para los familiares, para los segundos también es

dificil ver como su familiar cada dia se va degenerando.

Para el 27.27 % de los pacientes que corresponde a 6 personas, la
respuesta ante la pérdida de la vida fue el miedo, experimentado como un
sentimiento que paraliza a las personas y no los deja hacer nada, no pensar, y
mucho menos movilizarse, tal como ocurrié con el diagnostico. EI miedo es algo
gue todos los humanos sienten alguna vez en la vida, unos lo experimentan de
una manera mas desagradable que otros, el miedo es una reaccion comdn en este
tipo de diagnostico y enfermedad, ya que a ninguna persona acepta la idea de que

se va a morir y que dejara a todos sus seres queridos solos.

El 31.81 % de las personas que son 7 pacientes, contestaron que ante la
pérdida de la vida el sentimiento fue el respeto, y ain cuando el respeto no es
precisamente un sentimiento, tiene que ver con el preguntarse ¢ Para qué a mi?,
no ¢,Por qué a mi?, ya que la segunda lleva a la victimizacion y a pensar que todas
las cosas malas le suceden a él o ella, encerrdndose en un circulo vicioso que les
impida salir adelante; por lo tanto, el respeto le da otra perspectiva a la vida,
aprendiendo a valorarla y darle el sentido, cambiando las préacticas que tenian
anteriormente, para que la vida que aun les queda por vivir la disfruten cada

momento, con los cuidados necesarios.

El respeto es la consideracion de que alguien o incluso algo tienen un

valor por si mismo y se establece como reciprocidad y respeto mutuo; en las
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relaciones interpersonales comienza con el individuo, en el reconocimiento de si

mismo como entidad Unica que necesita que se comprenda.

Para un 9.09 % de los pacientes es decir, 2 personas el sentimiento que
ellos manifiestan ante la pérdida de la vida es la salvacidon; en algunos casos las
personas no estan conformes con la manera en que han llevado su vida hasta el
momento del diagnostico, lo que sin duda causa malestar, sin embargo, el no estar
de acuerdo con su vida y decisiones, pueden experimentar la perdida de la salud y
la vida como una salvacion, es decir, a concluir con el sufrimiento y el dolor que

esta enfermedad ha causado al paciente mismo y a su familia.

La Tanatolégia trabaja en conjunto con otras disciplinas como son la
medicina, la psicologia, la religion, etc., por lo que los pacientes que ven esta
enfermedad como salvacion pueden llevar un proceso tanatolégico y religioso que

les proporcione atencién espiritual y un lazo de confianza y seguridad.

El 27.27 % que corresponde a 6 personas, contestaron que no sentian nada
ante la pérdida de la vida; todo ser humano sabe que todos tendran que morir, aun
cuando no se sepa el momento en que esto ocurrira, quiza por eso los pacientes
gue dieron como respuesta nada, posiblemente ya aceptaron que la enfermedad
que ellos padecen al final los llevara a la muerte, y simplemente estan preparados

para el dia en que esto suceda.

Una de las finalidades de la Tanatolégia es el procurar que el paciente o
cualquier ser humano que sufra la perdida se le trate con respeto, carifio
compasion y que conserve su dignidad hasta el ultimo momento, en este tipo de
personas, la Tanatolégia no seria utilizada para que el paciente llegue al proceso
de aceptacion de la enfermedad si no como un apoyo, para poder cerrar algunos

asuntos inconclusos que le permitan vivir con mas tranquilidad.

Para un 4.54 % que equivale a una persona, ve como algo normal la

pérdida de la vida, como una ley de la naturaleza, de que todo lo que nace tiene
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gue morir; las formas en que esto ocurra puede ser der manera agradable y otras

no tanto, pero al final a todos los seres vivos tendran que cerrar su ciclo vital.

Se muestran los siguientes datos.

SENTIMIENTO ANTE LA PERDIDA DE LA VIDA

= MIEDO
RESPETO

m SALVACION

m NADA

31.81%

m OTROS

4.7 Sentimiento ante la pérdida de la vida
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4.8 ASPECTOS RECIBIDOS POR OTRAS PERSONAS DURANTE LA
ENFERMEDAD.

Durante una enfermedad sobre todo de tipo terminal, como es el caso
especifico del VIH, las personas que la padecen, reciben por parte de los demas,
ya sea de sus familiares o personas en general que lo rodean, tratos distintos,

incluso malos maltratos tanto fisicos como psicologicos.

Pocos reciben un trato de respeto, por que independientemente de la
enfermedad que tengan son personas y merecen respeto, sin discriminacién por
la enfermedad y su preferencia sexual, tal como lo expresé el 50 %, es decir, 11
personas, quienes afirman que lo que han recibido por parte de otros durante su

enfermedad es el respeto.

El respeto incluye miramiento, consideracion y deferencia, el respeto es un
valor que permite en el hombre reconocer, aceptar, apreciar y valorar las
cualidades del préjimo y sus derechos, es decir, cuando se respeta, se reconoce
el valor propio y los derechos de los individuos y de la sociedad, esto se sintetiza

en el principio moral “no hagas a los demas lo que no quieres que te hagan a ti”

Para el 4.54 % que es 1 persona lo que ha recibido durante su enfermedad
es discriminacion, la cual es el acto de separar o formar grupos de personas a
partir de cierto criterio, como una manera de ordenar y clasificar a los individuos
por caracteristicas especificas, por ejemplo la edad, por el color de piel, nivel de

estudios, nivel socioeconémico, orientacion sexual, etc.

Ante la discriminacion, es posible que la persona ya no quiera continuar con
su tratamiento y hasta con la vida misma, al pensar que por el hecho de no ser
aceptada por otras personas o por la sociedad su vida no tiene valor, y qué no
tiene sentido seguir un tratamiento si la gente simplemente no lo aceptara, en caso
de que este funcione.
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El 36.36 % de los pacientes, es decir, 8 personas respondieron que lo que
han recibido de otras personas es la indiferencia; en estos dias pensar en lo que le
sucede al préjimo es algo que cada vez se encuentra menos, la mayoria solo
piensa en sus problemas y en como resolverlos y no se detiene a pensar que le
sucede a la persona de al lado o en que lo puede ayudar; en el caso de los
enfermos con VIH/SIDA el tratarlos con indiferencia pudiera ser bueno, ya que
entre menos gente esté a su lado, mayor sera el nUmero de personas que no se
enteraran de su condicién, pero para otros el tener a un grupo de personas cerca
de ellos, los ayudara a salir adelante, ya que se sienten con apoyo y con

aceptacion de los demas.

La indiferencia es una actitud neurética, auto—defensiva que atrapa al yo
de la persona por miedo a ser menospreciado, desconsiderado, herido, puesto en
tela de juicio o ignorado; en ocasiones la indiferencia va relacionado a una actitud
de prepotencia o arrogancia, pero muchas otras ocasiones es de modestia y
humildad.

Los mecanismos de defensa son mecanismos psicolégicos no
razonados que reducen las consecuencias de un acontecimiento estresante, de
modo que la persona suele seguir funcionando con normalidad, hay quienes son

solo indiferentes en la apariencia y se ocultan de tras de una mascara.

El 9.09 % de las personas, que corresponde a 2 pacientes, dieron dos
respuestas distintas, en el primer caso un individuo contestd que ha recibido de
otras personas en algin momento discriminacion, maltrato y en otros indiferencia y
respeto, es decir, que a lo largo de su enfermedad y a las experiencia que ha
tenido con diferentes personas, estas han reaccionado de manera distinta hacia él,
unas reaccionaron con maltratos, otras con respeto, unos con indiferencia y en
ocasiones con discriminacién. En el otro caso, la persona contestd que no ha
recibido ninguna de las opciones dadas, posiblemente él experimenté otras
circunstancias a lo largo de su enfermedad y aunque no especifica cuales, tal vez
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hayan sido menos desagradables, y no las tenga presentes porque no

afectaron.

A continuacion se muestran los siguientes datos.

ASPECTOS RECIBIDOS POR OTRAS PERSONAS

Q.

4.54%

W RESPETO
DISCRIMINACION

m INDIFERENCIA

m OTROS

4.8 Aspectos recibidos por otras personas durante la enfermedad
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4.9 TIPO DE APOYO CON EL QUE CUENTA EL PACIENTE.

Contar con el apoyo de alguien en enfermedades terminales en este
caso del VIH/SIDA es de vital importancia, ya que los tipos de cuidados que
conllevan la enfermedad no son de lo mas facil, y los pacientes deben de llevar a
la par su tratamiento médico asi como el fisico, es decir, cuidarse de cambios de
temperaturas, ya que estos pueden traer consigo una gripa comun que en este
tipo de pacientes se puede convertir en neumonia, en el tipo de alimentacion la
cual debe de ser adecuada, no realizar ejercicios los cuales conlleven mucho
esfuerzo para ellos no se debiliten tanto, y que mantenerse lo mas relajados

posibles ya que el strés puede perjudicar el sistema inmunitario.

El 86.36 % de las personas, es decir, 19 pacientes, cuentan apoyo
médico, el cual es primordial para todo tipo de enfermos, en especial para los que
padecen VIH/SIDA, ya que son los médicos quienes prescriben los medicamentos
y el tratamiento que ellos seguiran a lo largo de su enfermedad, asi como también

el control en toda su evolucion.

El 4.54 %, que corresponde a 1 persona, mencioné que el apoyo con el
gue cuenta es el religioso, mucha gente al estar en problemas de todo tipo, en
este caso de salud recurren al apoyo religioso, ya que su fe los lleva a poner su
vida o salud en manos de un ser supremo, muchas veces las creencias los lleva a
tomar como primer apoyo la religién al pensar que con oraciones y con esa fe tan
grande que ellos tienen pueden llegar a curarse o0 a sentirse mejor, como un

paliativo.

Los cuidados paliativos son aquellos que estan encaminados a controlar los
sintomas fisicos molestos, dentro de los cuidados estan las facilidades para la
rehabilitacion que el enfermo cronico y terminal requiere para vivir lo mas
plenamente y con la mayor calidad de vida que su enfermedad le permita. Estos

cuidados son la parte mas importante de lo que se ha denominado atencion
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permanente y que procura las necesidades psiquicas, espirituales y sociales,
proporcionando apoyo tanto al enfermo como a los familiares.

Un 9.09 % es decir, 2 personas, refieren que el apoyo recibido en cada
caso va desde un enfoque integral hasta la indiferencia; la primera persona
contesto que cuanta con apoyo médico, psicolégico y religioso, esta persona
posiblemente cuenta ya con el tratamiento en el CAPASITS, ya que en esta
institucion se les da tratamiento tanto medico como psicoldgico, el médico para
cubrir todo lo que tiene que ver con medicamentos y la evolucion del paciente, y el
psicolégico para que la persona poco a poco vaya aceptando su enfermedad y al
hacer eso su condicion de vida mejore. La otra persona contestd no tener ningun
apoyo a los que se hace referencia, la razén de esta respuesta es que al momento

de realizar el cuestionario apenas iniciaba con el tratamiento en dicha institucion.
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Se muestran los datos en la siguiente grafica.

TIPO DE APOYO

m MEDICO
RELIGIOSO
m OTROS

4.9 Tipo de apoyo con el que cuenta el paciente
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4.10 TRATO RECIBIDO EN EL CAPASITS.

Para el 90.09% de los pacientes, que representan 20 personas,
mencionan que el trato que ha recibido de la clinica CAPASITS es un trato
amable, debido a que las personas que trabajan en este centro, es decir,
secretaria, trabajadoras sociales, enfermeras, médicos, psicélogos y quimicos, son
personas que estan preparadas para el puesto que desempefian, los profesionales
gue laboran en este tipo de instituciones son deben de ser personas con una
mentalidad abierta, un sentido de humanidad y ética profesional, ya que a este
lugar llegan pacientes de todos los niveles socioecondmicos, y el trato debe de ser

equitativo para todos los que pasan por este centro.

Para un 9.09 % de los pacientes que corresponde a dos personas, dicen
gue el trato que ellos percibieron de los trabajadores del centro CAPASITS fue de
indiferencia; debido a que en ocasiones este tipo de pacientes requieren de una
atencion un poco mas personalizada, con un poco mas de atencion hacia ellos, es
necesario conocerlos y tratarlos mas, situacion que se logra con el tiempo. Hay
pacientes que llevan una relacién un poco mas estrecha con los trabajadores de
este centro por el tiempo que llevan en él; es posible que las personas que
tuvieron una percepcién de indiferencia recién estén ingresando o tengan poco

tiempo en dicho centro.
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En la siguiente grafica se muestran los datos.

TRATO EN EL CAPASITS

B AMABLE
INDIFERENTE

4.10 Trato recibido en el CAPASITS

- 100 -



CONCLUSION
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CONCLUSION

Para una persona que recibe el diagnostico de una enfermedad
terminal, no es una noticia que se pueda aceptar de una manera facil, por su
mente pasan un sinfin de ideas, sentimientos, como el miedo, el temor, culpa,
tristeza, etc.

Esta tesis se enfoca mas en la enfermedad terminal, degenerativa del
VIH/SIDA, padecimiento que estd en su mayoria estigmatizado por la falta de
conocimiento acerca de él, sin embargo, las personas que padecen esta
enfermedad, pueden tener una vida sino normal en su totalidad, por lo menos en
algunas areas coma la familiar, emocional, espiritual y social, por medio de las
redes de apoyo y atenciones de personal profesional.

Esta investigacion planteo inicialmente, que ante el diagnéstico se
experimentan infinidad de sentimientos como temor, tristeza e ira, como parte de
un duelo anticipado, hipétesis que se comprueba en cuanto estos aspectos, ya
gue la tristeza , no solamente se siente hacia su diagndstico sino también hacia su
familia, al momento de comunicarle el resultado de su diagnostico, asi como por
dejarlos solos y desprotegidos a sus familiares.

Otro de los sentimientos que aparece en los cuestionarios aplicados es la
ira, en un primer momento hacia ellos mismos posiblemente por no llevar una vida
sexual mesurada con los cuidados necesarios y sobre todo por no haber tomado
la responsabilidad de cuidar su salud; este sentimiento otros los proyectaron
hacia una imagen divina, al considerar que es un castigo por la vida llevada
anteriormente.

La ira posiblemente sea mas bien una proyeccién de los pacientes hacia
otras personas, para sentirse menos culpables de lo que les sucede por sus
acciones irresponsables.

El temor, es el otro sentimiento que se presenta ante la pérdida de la salud y
principalmente hacia la muerte misma; en razén de que la salud no se recuperara
jamas los pensamientos catastroficos como el desenlace final, es algo que

frecuentemente en las personas con VIH/SIDA.
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Existen sin embargo, otras respuestas igualmente importantes ante la
enfermedad, que no habian sido considerados en la hipdtesis, tales como vivir
este hecho como una experiencia enseflanza, de que su enfermedad no es
ningun castigo sino es algo de la cual aprender.

Las respuestas dadas por las personas tienen muchas veces relacion con el
tiempo de su diagnostico, que para estos pacientes va desde 2 meses a 14 afios,
tiempo en que puede darse la aceptacion, trascurriendo en los primeros meses
alguna de las etapas del duelo, como lo refieren, en la etapa de negacion que es
la primera por la que pasan los pacientes en los que ellos piensan estoy bien, no
me puede estar pasando esto a mi, la etapa que le sigue es la de la ira en ella solo
se preguntan el por qué a mi y piensa que no es justo lo que le estad pasando, al
dejar en el pasado la etapa anterior viene en la persona la negociacion , en ella
negocian con la vida misma o con un ser supremo por ejemplo si una mujer que es
madre y tiene a sus hijos pequefios, ella misma se dice y trata de negociar con
ese ser que si le da vida para ver crecer a su hijos que cuando llegue el momento
de partir ella lo aceptara de la manera mas gratificante ya que ese ser divino le
dio la oportunidad de ver que sus hijos crecieran sanos, al término de esta etapa
sigue la depresion, muchas personas al pasar por la etapa anterior se sienten
animadas pero al ver que no les da resultado se llegan a deprimirse y solo se
preguntan que por que hacer algo si de todos modos va a morir, la quinta etapa y
ultima que es adonde todas las personas que pasan por una perdida tienen que
llegar es la aceptacion, en donde la persona se dice todo esté bien en esta etapa
se llega a sentir un estado de paz y de comprension esta bien consigo mismo y
con las demas personas que lo rodean y ha cerrado los ciclos que tenia pendiente.

Con respecto a la edad de las participantes, esta se ubica en un rango que
varia desde jévenes de 20 afios a personas adultas de 50 afios; en este sentido
los jovenes tienden a experimenta mas de temor, ira o verglenza ante sus
familiares y antes su circulo social, sentimientos comprensibles, ya que al
enterarse a esta edad de ser portador de VIH/SIDA, puede llevar incluso a un
trauma total, ya que su vida se trunca de una manera drastica, sus ilusiones de
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vida quedan destruidas, asi como las ganas para seguir viviendo; sin embargo,
hay jovenes que tomaron la noticia muy maduramente, como se menciono
anteriormente, al considerar esta experiencia como una ensefianza o salvacion.

Las personas con mas edad tomaron la noticia como una consecuencia
de la forma en llevaron su vida sexual, es decir, tomaron el diagnostico de una
manera mas madura, con conciencia de que muchas veces ellos buscaron, quiza
de manera indirecta este tipo de enfermedad, por no cuidarse debidamente y no
llevar una vida més responsable y estable.

La edad y el tiempo de diagnostico, tiene en gran parte que ver en el
periodo o duelo anticipado, es decir, en que las personas tardan en aceptar,
asimilar o aprender a vivir con la enfermedad y sus consecuencias, en no culparse
ellos mismo, a su familiares o hasta la sociedad misma de su padecimiento. En
esta etapa se encuentra el 77.27 % de los pacientes, lo que lleva a considerara
gue no necesariamente se necesita un trabajo con un enfoque tanatoldgico para
gue las personas acepten su enfermedad, pero si el apoyo para poder cerrar
ciclos que tengan pendientes con familiares, amigos y hasta con la persona
misma, ya que los individuos que contestaron los cuestionarios utilizados para
esta investigacion no cuentan con este tipo de apoyo en la clinica en donde ellos
llevan su tratamiento médico, psicoldgico, de laboratorio y de servicio social.

Las personas llegan a la aceptacion de su enfermedad con la ayuda
gue se les otorga en esta institucion, de manera psicoldgica, y también a la ayuda
de sus propios familiares a través de la aceptacion de ellos como personas; esa es
la ayuda mas importante que hace que los pacientes lleguen a aceptar su
enfermedad y su tratamiento, que si se sigue al pie de la letra puede cambiar la
forma de sentirse fisicamente y emocionalmente mejor, mas tranquilo y viviendo a

plenitud, el tiempo que Dios o el ser supremo en que quien crea, le permita.
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SUGERENCIAS
TERAPEUTICAS
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SUGERENCIAS TERAPEUTICAS
La primera sugerencia que se puede hacer para la institucion CAPASITS es
la apertura de un departamento de Tanatoldgia, sin que se ponga en duda
la ayuda psicoldgica que se les brinda, ya que esta funciona pero no abarca
el duelo y sus formas de abordarlo. El apoyo tanatologico los orientara mas
hacia la aceptacion de su enfermedad y a la pérdida de su salud ya que

dicho enfoque se basa especificamente en ello.

Que los médicos generales se capaciten mas en el conocimiento y
tratamiento de la enfermedad, es decir, que se capacite e incluso de
especialice en dicho padecimiento, para que pueda ayudar mas de lo que

ayuda ya al paciente, tanto en medicamento como cuidados.

Capacitar a los psicélogos de la institucion con conocimientos tanatolégicos
para que con las herramientas y técnicas de este enfoque puedan ayudar al
paciente, sobre todo porque estdn mas cerca fisica y emocionalmente de

estas personas y se han ganando su confianza.

Dar las alternativas del enfoque Tanatoldgico para la superacion de una

perdida, a través del contraanalisis, logoterapia, constelaciones, etc.

Canalizar al profesional adecuado (Tanatol6go).
Buscar otros apoyos en otras instituciones

Buscar ayuda espiritual
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ANEXO |

Cuestionario

UNIVERSIDAD DE SOTAVENTO
FACULTAD DE PSICOLOGIA

El siguiente cuestionario forma parte de una investigacion de campo. Su opinion
es importante para este trabajo, los datos obtenidos seran tratados de manera
confidencial.

Gracias por si cooperacion.

Datos:
Edad: sSexo:

Afos transcurridos a partir del diagnostico:

Instrucciones: Lee cuidadosamente las preguntas y subraya la respuesta
gue MAas se acerque a tu sentir.

1.- Cuando le diagnosticaron la enfermedad ¢ cual fue la emocion que vivié?

a) Temor b) Tristeza c) Ira d) Qtras

2.- ¢Qué emocion experimentd usted al comunicar a sus familiares su
padecimiento?

a) Enojo b) Tristeza c) Vergienza d) Otras

3.- ¢ Con que tipo de apoyo cuenta a partir de su diagnostico?
a) Familiar b) De amigos c) Vecinos d) Nadie
4.- ¢ Actualmente, ante su enfermedad que experimenta usted?
a) Negacion b) Ira c) Tristeza d)
Aceptacion
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Otro:

5.- ¢ En cuanto a la pérdida de su salud, usted como se siente?

a) Temeroso b) Triste c) Enojado d)otro
6.- ¢ COmo considera esta etapa de su vida?
a) castigo b) ensefianza c) duelo anticipado d)  otro:
7.- ¢ Qué siente ante la idea de la perdida de la vida?
a) Miedo b) Respeto c) salvacion d) Nada
Otro:

8.- En el transcurso de su enfermedad, ¢ Qué ha recibido usted, por parte de otras

personas?
a) Maltratos b) Respeto c) discriminacion d)
Indiferencia
Otro:
9.- En relacion a la pregunta anterior, ¢Con que tipo de apoyo cuenta?
a) Médico b) Psicolégico c) Religioso d)
tanatoldgico
Otro:
10.- El trato que ha recibido en la clinica CAPASITS ¢ Ha sido?
a) Amable b) Indiferente c) Descortés
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